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1. ABSTRACT

En el present treball es realitza una proposta d’intervencid, amb la seva corresponen
avaluacio, per adolescents diagnosticats de cancer amb I'objectiu de millorar la qualitat de vida
d’aquests, treballant sobretot les variables d’afrontament i suport social i emocional a través
de tecniques provinents de diversos enfocaments. Per assolir aquest objectiu s’inclou I’'entorn

familiar dins el programa realitzant dos subprogrames, un pels pares i un altre pels germans.
Aguest programa s’ha creat a partir de I'analisi de les necessitats dels adolescents amb cancer
utilitzant la revisié bibliografica, entrevistes individuals amb adolescents afectats i entrevistes

amb organitzacions que ofereixen recursos a aquests adolescents.

Paraules clau: Cancer, adolescéncia, intervencio.

2. OBIJECTIUS

2.1.0bjectiu general: Realitzacié d’una proposta de programa d’intervencié per adolescents
(12-18 anys) diagnosticats de cancer, amb una durada de 20 setmanes, iniciant-se en el
moment del diagnostic. El programa esta destinat a millorar la qualitat de vida d’aquests
adolescents, molt influenciada per les variables d’afrontament i suport social. Per tal d’assolir
aquest objectiu es fan dos subprogrames, un pels pares i un altre pels germans, de manera

que s’integra I'entorn proxim del malalt augmentant aixi, I’eficacia del programa.

D’altra banda, amb els pares I'objectiu principal és millorar el seu afrontament de la malaltia,
de manera que augmenti la qualitat de vida de I'afectat. Finalment, en els germans es vol
modificar el seu nivell d’adaptacié a la malaltia del seu germa i als canvis que s’han produit al
seu entorn, sobretot a nivell de relacions familiars. D’aquesta manera també acabara

millorant la qualitat de vida dels tots els membres de la familia (pares, germans i adolescent)

2.2.0bjectius especifics:
1. Millorar I'adaptacié dels adolescents a la malaltia, aixi com la dels seus familiars
propers.
2. Millorar les relacions interpersonals de la persona diagnosticada de cancer, amb la
seva familia i amics.
3. Millorar el reconeixement i expressié de les emocions en els adolescents.
4. Proporcionar eines als adolescent i familiars per gestionar situacions adverses. Les

tecniques ensenyades son de gestio de I'estrés i de les emocions, de modificacié de



cognicions i per disminuir la duresa del procés de tractament en el cas dels
adolescents.

5. Facilitar la integracid dels adolescents dintre d’un grup.

3. JUSTIFICACIO

El cancer sempre ha estat un tema que m’ha generat molt d’interes, per la seva complexitat
perd també per la influéncia que té la ment en I'evolucié de les persones que ho pateixen.
D’altra banda, el meu ambit d’interés dintre la psicologia és la psicologia clinica infantil i per
aquest motiu vaig considerar que el meu treball de final de grau podia ser una oportunitat per
coneixer i descobrir com els adolescents afronten una adversitat tan gran com pot ser un
cancer. Aixi mateix, la psicooncologia infantil és un camp en el qual hi ha molt a treballar en

aquests moments (Celma, 2009).

En aquests casos té molt de pes I'entorn i el suport que reben els pacients i la familia, que
també influeix en el benestar de I'adolescent (Woodgate, 2006), motiu pel qual vaig decidir
incloure els pares dintre el programa. D’altra banda, els germans dels afectats sovint poden
sentir-se aillats (Martinez i Bautista, 2013) i per aix0 vaig considerar optim afegir-los en un

altre subprograma.

Per tal de realitzar una part més practica en relacié a la poblacié escollida (adolescéncia), i amb
el coneixement de la necessitat existent de prestar més atencid a la poblacié adolescent en
I'ambit de I'oncologia, tal i com em van exposar a I'associacié AFANOC, va sorgir la idea de
realitzar un programa d’intervencid per tal de millorar la qualitat de vida d’aquestes persones,

partint de les variables d’afrontament i el suport social.

4. APROXIMACIO CONCEPTUAL.

4.1.Caracteristiques evolutives de I'adolescéncia

Segons la OMS (2013), I'adolescéncia és un periode de creixement huma que es dona després
de la infancia i abans de I'edat adulta i la situa entre els 10 i 19 anys pero en canvi altres
autors, la situen entre els 11-12 anys i els 18-20 anys, diferenciant a més entre adolescencia
primerenca (11-14 anys), mitjana (15-18) i tardana (més de 18) (Moreno, Cevas, Fernandez,
Fierro, Montorio i Rico, 2009). Aixi doncs, no hi ha un acord clar amb els limits d’edat

d’aquesta etapa.

Segons Moreno et al. (2009) aquesta etapa representa una transicié important caracteritzada

per un creixement fisic o biologic, cognitiu i psicosocial. Els canvis biologics s’inicien amb la
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pubertat, que marca el pas de la infancia a I'adolescéncia i portara al desenvolupament fisic i
sexual complet. Els canvis son universals pero poden variar la seva duracié i caracteristiques en
funcidé del temps, la cultura i la situacid socioeconomica. A més, s’han observat diferencies
entre sexes, les noies arriben a la pubertat als 10 anys i els nois entre els 11 i 12 anys (Moreno

et al., 2009).

Durant aquest periode, hi ha un creixement en l'altura i un desenvolupament de les
caracteristiques sexuals. A més a més, dins aquests canvis fisics, també apareix la sexualitat,
entesa com la forma de viure la tendresa, la comunicacid, els efectes o el plaer. Aqui trobem la
masturbacio, les caricies i les relacions sexuals completes. Finalment, un altre factor important
és I'’enamorament i I'amor tenen un paper clau en el desenvolupament de la seva personalitat,

identitat i autonomia (Moreno et al., 2009).

La manera en que es viuen tots aquests canvis esta influida pels trets psicologics de
I’adolescent, per les reaccions de familiars i companys i pels valors i normes culturals. Tot aixo
portara a la definicid de nosaltres mateixos, a un grau de satisfaccié determinat amb aquesta i

a I'assumpcio d’una identitat determinada (Moreno et al., 2009).

En segon lloc, es produeix un desenvolupament cognitiu que els permet tenir una major
perspectiva temporal i conseqlientment, preocupar-se més pel seu futur. L'adolescent pot
prescindir de tota referéncia concreta i analitzar un procés d’abstraccié en qualsevol ambit de
la vida. Tanmateix, s’ha vist que els adolescents tenen un tret optimista, que fa referéncia a
un sentiment de invulnerabilitat i consideren que els problemes (sobretot de salut) passen als

altres i no a un mateix. (Moreno et al., 2009).

En relacid a la presa de decisions, és molt semblant a la dels adults, ja que imaginen diverses
possibilitats, anticipen les conseqiéncies i avaluen la informacié de manera integrada. Tot i
gue assumeixen més riscos perque els atrau més la cerca de sensacions i els preocupa mostrar-

se timids davant els seus amics (Arnett, 2004 citat en Moreno et al., 2009).

Trobem un altre tipus de cognicié, la social, referent a la comprensid de situacions
relacionades amb les persones i les seves idees, sentiments i conductes. Engloba el
coneixement del jo, el processament de la informacid social, el funcionament social i el

raonament moral. (Moreno et al., 2009)

En el primer observem I'aparicié de descripcions més complexes d’un mateix i dels altres
(personalitat, diferéncia entre la forma de ser aparent i real i deduccions basades en conductes

observables). En el processament de la informacié social es veu una millora en I'analisi i



interpretacié de les situacions. Pel que fa el tercer punt, fa referéncia al coneixement de les
esferes socials com I'economia, la politica, la nacionalitat o les creences religioses. Per ultim,
Kohleberg (1976 citat en Moreno et al., 2009) exposa que els principis morals adolescents
depenen del punt de vista d’altres persones. Per tant, actuen tenint en compte el seu propi

benefici o buscant I'aprovacié dels seus companys.

Tot aquest desenvolupament intel-lectual es veu influenciat per les experiéncies socials i
culturals de les persones (Rogoff, 1982 citat en Moreno, 2009), portant diferencies en la
utilitzacidé d’aproximacions a I’hora de solucionar problemes, també diferents. D’altra banda, la

familia i I'escola també influeixen en el raonament i adquisicié de coneixement.

En tercer lloc, trobem el desenvolupament psicosocial que fa referencia al desenvolupament
de la identitat, el paper de les relacions familiars i d’amistat i la salut. Referent a la identitat,
s’associa a processos que comencen en la primera infancia i continuen al llarg de tota la vida i
implica una presa de decisions de caire ideologic (valors i creences), ocupacional (objectius
educatius i professionals) i interpersonals (relacions). També es veu afectada per la xarxa
familiar, d’amics i el seu entorn social i cultural i poden sorgir moments de crisi amb

inseguretat, por i ansietat (Moreno et al., 2009).

En la identitat trobem I'autoconcepte i autoestima, que fan referéncia al conjunt de
percepcions que tenim i les avaluacions que fem de nosaltres mateixos. L’autoconcepte varia
en l'adolescéncia, ja que es produeix un augment de la introspeccid i s’inclouen
caracteristiques internes (personalitat, sentiments, creences, valors, etc) en la propia definicid.
Aixi, es pren més consciencia dels diferents rols que ell exerceix en cada context i apareix la

seva projeccid cap al futur (Moreno et al., 2009).

Pel que fa l'autoestima, pot ser positiva (seguretat, confianga, bona relacié amb els altres,
objectius professionals i académics) o negativa (inseguretat, dificultats de relacid, baix
rendiment). En I'actualitat el seu estudi augmenta d’interés com a conseqiiéncia de la relacié
amb les variables de rendiment academic, ajustament escolar i integracid social, afrontament

de situacions estressants i en general, amb el benestar psicosocial (Moreno et al., 2009).

En aquesta linia, alguns adolescents no aconsegueixen formar un concepte d’ells mateixos
(difusié de la identitat) i emergeix un sentiment d’aillament, una perdua de la perspectiva
temporal, un sentiment d’incapacitat per aprendre i una identitat negativa (rebutja els valors
que li han transmés). A més, aquesta identitat es pot veure perjudicada quan els valors de

diferents grups de referencia sdn oposats (Moreno et al. 2009).



Pel que fa les relacions interpersonals, la familia continua ocupant un paper privilegiat entre
les figures d’afeccid dels adolescents perd a mesura que la seva xarxa social s'amplia fa que
obtingui aquella estima i acceptacié en altres relacions i principalment en els grups d’iguals.
(Bautista, 2009). Aixi doncs, un dels objectius d’aquest periode és emancipar-se dels pares, tot
i que és una relacié marcada per I'ambivaléncia (per ex. Confianga-desconfianca) i apareix una
desidealitzacidé dels pares, és a dir, els adolescents tenen una imatge més realista dels seus

pares, amb virtuts i defectes. (Oliva 2006).

Extraiem doncs, que en aquesta etapa adquireixen molta importancia les relacions entre iguals
i el sentit que té I'amistat i la formacié de grups. Pel que fa I'amistat, s’ha vist que entre els 11 i
13 anys I'amistat es centre més en la interaccié i posteriorment, fins als 16 anys, és on hi ha
I'explosid del sentiment d’amistat i es busca la lleialtat i la confianga dels iguals. En canvi a
partir dels 17 anys, aquesta es viu d’una manera més relaxada (sense obsessié de ser
abandonats o traits) ja que hi ha una major independéncia del jove i es solen establir les

relacions de parella (Moreno et al., 2009).

En totes elles, tot i que també pot ser una font d’estres, I'amistat és un importat suport
psicologic, que proporciona seguretat, afecte, empatia, definicié social i models d’actuacio,
beneficiant el desenvolupament intel-lectual (solucié de conflictes, cooperacid en el
coneixement i estrateégies d’aprenentatge) i social (habilitats socials, autoregulacid,
socialitzacié de I'agressivitat i transmissido de normes culturals). Per aix0, la manca d’ells pot

provocar sentiments de soledat, tensié i baixa autoestima (Moreno et al., 2009).

Pel que fa la salut, els problemes més caracteristics sén I'ansietat i la depressio (1992). A més
aquesta ultima és més alta en noies i aixo porta a més intents de suicidi (disminueixen després
dels 20 anys). També tenen una forta incidéncia els trastorns alimentaris, com al anoréxia i la
bulimia, amb una prevalenga d’entre el 0'2 -0’8 i 2-3% respectivament i el consum de

substancies (sobretot alcohol) i conductes violentes (delingliéncia)(Moreno et al., 2009).

4.2 .Explicacid teorica general del cancer

4.2.1.Definicio
Cancer és un terme geneéric que s’utilitza per un gran nombre de malalties que afecten a
qualsevol part del cos. Altres termes utilitzats sén tumor malighe o neoplasma. La OMS (2014)

defineix el cancer com:



Un rapid, anormal i incontrolable creixement de cel-lules més enlla dels seus limits
normals que poden envair qualsevol part del cos i expandir-se a altres organs. Aquest
procés és el que anomenem la metastasis i és el que produeix més mortalitat en el

cancer.

Tot i aix0, molts cancers es poden prevenir si es tenen en compte els factors de risc que els
provoquen i es poden curar a través de la cirurgia, radioterapia o quimioterapia, sobretot si es

detecten aviat. (OMS, 2014)

En la infancia, els tumors es poden presentar com una massa que alerta al clinic de la
possibilitat de un tumor, poden mostrar-se els simptomes relacionats directament amb el
tumor (dolor ossi persistent, signes d’afectacié neurologica, intestinal o endocri) o donar-se
simptomes inespecifics (pérdua de pes, diarrea, febricula, escas guany ponderal, simptomes

reumatologies), que és el més comu. (Mufioz, Del Moral i Uberos, 2001)

4.2.2.Tractament medics

El tractament de nens amb cancer es fa en equips multidisciplinaris centralitzats per la Unitat
d’Oncologia Pediatrica, fet que permet adquirir experiéncia i aconseguir resultats més optims
pels pacients, pero actualment s’ha intentat reduir I'estada en aquesta institucid i intentar que
els infants no surtin del seu entorn durant el procés de malaltia, sempre que sigui possible
(Martinez i Bautista, 2013). A més a més, cada afectat té un pla exclusiu per ell, encara que
tinguin un mateix tipus de cancer, controlant molt la seva resposta al tractament (Celma,
2009). Tot i aixi, solen ser de llarga durada i requereixen una gran resisténcia fisica i emocional

pels pacients i pels pares (Gage, 2013).

Hi ha tres tipus de tractament médics més comuns que han demostrat la seva eficacia en la

lluita contra aquesta malaltia:

1. Tractament quirurgic: El tractament quirdrgic fa referéncia tant a I'extirpacié d’un tumor,
com a la realitzacié d’una biopsia per a la concrecid del diagnostic, el tipus, I'extensid i
I’estadi en que es troba aquest. També pot fer referéncia a la reconstruccié d’una part del
cos (per exemple, una reconstrucci6 mamaria) o a I'extirpacié d’una part del tumor per

reduir les conseqiiéncies quan aquest no pot ser eliminat del tot. (L6pez, 2003).

2. Quimioterapia: Aquest tractament s’utilitza en tots els tumors malignes, exceptuant el
tumor cerebral de baix grau i consisteix en I'administracié de medicaments antitumorals

per destruir les cel-lules cancerigenes, és a dir, no permet que es divideixin i reprodueixin i



al final moren. En la infancia s’utilitzen els mateixos farmacs que en els adults pero les
dosis es calculen en funcié de la superficie corporal, aixi en nens obesos es té en compte el
seu pes ideal no el real. A més, s’ha de tenir en compte que cada farmac té diferent
mecanisme d’actuacié i més efectivitat en determinats tumors (Mufioz et al., 2001).
Desafortunadament, aquest tractament també afecta les cél-lules sanes, provocant efectes
secundaris molestos, tot i que aquestes cel-lules tornen a créixer rapidament després del

tractament (Lopez, 2003).

Es realitzen diferents sessions que poden durar minuts o hores, en funcid de la persona, el
tipus de cancer, els efectes secundaris i el tipus de medicament, deixant un periode de

descans perque I'organisme es recuperi (Lopez,2003).

Radioterapia: Les radiacions electromagneétiques interaccionen amb el tumor i afecten a
I’estat dels electrons en moviment, fet que produeix efectes com al ionitzacid, excitacio
electronica o calor, que alteren el curs normal de la divisid cel-lular, produint una minima
alteracié de les estructures normals circumdants. Aixo significa que pot ser administrada
abans o després del tractament quirdrgic i durant altres tractaments com la quimioterapia.
L'edat de I'infant limitara les indicacions d’aquests tractament, ja que per exemple s’ha

d’evitar la radiacid per sota dels tres anys (a nivell cranial i abdominal) (Lopez, 2003).

Aquests tres soén els tractaments basics que es troben en els protocols nacionals i

internacionals de tractament del cancer pero hi ha altres tractaments, com 'hormonal. En

aquest, també denominat endocri, s’administren hormones naturals, proteiques o esteroides

en tumors hormonodependents, com el cancer de mama o el de prostata, ja que per ser eficag

cal la presencia de receptors hormonals en el tumor (Lopez,2003).

Actualment, s’estan fent molts avancos i s’esta estudiant la immunoterapia, que utilitza

drogues biologiques que estimulen el sistema immunologic i el protegeix de la malaltia i el

procés d’angiogenesis tumoral, a través del qual es formen nous vasos sanguinis a partir

d’altres i per tant, el tumor tampoc pot créixer o envair I'0rgan en que es troba (Lépez, 2003).

4.2.2.1.Efectes fisics i psicologics dels tractaments
Tal i com hem esmentat anteriorment, la persona diagnosticada de cancer sol seguir un
tractament llarg i amb una gran variabilitat de possibilitats, on majoritariament hi ha un

canvi en 'aparencga fisica (caiguda del cabell, pal-lidesa, etc), que pot provocar sentiments
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depressius i menys autoconfianca. Aixi mateix, pot apareixer una certa obsessié amb les
funcions del seu cos, la malaltia i el tractament, aixi com pensaments referents a que

haurien de ser més valents i que demanar ajuda implica debilitat (Holland i Lewis, 2003).

La duresa del tractament és tal que, fins i tot, els propis nens afirmen que sovint el
tractament del cancer és pitjor que la propia malaltia (Armstrong & Horn, 1995; Hedstrom
et al., 2003; Ljungman, Gordh, Sorensen, & Kreuger, 1999 citat en Hildenbrand, Clawson,
Alderfer i Marsac, 2011). Tot i aixi, la gravetat dels simptomes és molt variable en funcié de
cada nen (Celma, 2009) i cada vegada es controlen més els efectes secundaris dels

tractaments.

Cirurgia
Una intervencid quirurgica pot produir dolor d’origen nervids (en obertures de la caixa
toracica) (Lopez, 2003) i pot suposar-li molesties al nen, perdo en generalment es

recuperen rapidament. (Pardo, 2005)

Abans i durant aquest procés el sentiment principal en les persones és la por pel fet que es
posa en mans d’una altre persona i per aixo cal que aquesta, a part de tenir la formacié i

experiéncia suficient, es mostri agradable i li desperti confianca (Holland i Lewis, 2003.)

Dintre d’aquesta por general podem trobar la por a I'anestesia, per aixd0 es important
explicar-licom, quan i on es despertara de manera adequada. També pot apareixer la por a
la operacié en si mateixa, que es pot reduir explicar-li el que es fara de manera entenedora

(Holland i Lewis, 2003).

Una vegada acabada la operacié poden aparéixer records terrorifics relacionats amb al
cirurgia i una por al dolor, ja que recorda el que va experimentar en la operacié (Holland i

Lewis, 2003).

Quimioterapia

Els efectes secundaris principals de la quimioterapia sén al sistema digestiu, a la boca, a la
pell, al cabell i a la medul-la dssia (Holland i Lewis, 2003). Les nausees i els vomits sén
alteracions en els sistema digestiu que actualment es controlen més gracies als farmacs,
encara que també es poden produir abans de rebre una sessié de quimioterapia pel
conegut procés de condicionament. Apareixen altres efectes sobre la boca (ulceres) a
causa de la inflamacié de la mucosa bocal i es produeixen canvis en els gustos i les olors de

manera que alguns aliments poden resultar desagradables (Pardo, 2005).
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Pel que fa a la pell, aquesta es torna més sensible als rajos solars durant i després de
tractament i es pot produir una major sequedat i un color més pal-lid. Finalment, I'efecte

més conegut i temut és la pérdua o caiguda de cabell temporal (Lopez, 2003).

D’altra banda, a nivell de medul-la espinal es produeix una reduccid dels leucocits (globuls
blancs) augmentant el risc d’infeccions, i per tant el nen sol esta un periode de temps
sense anar |'escola per precaucié i en casos de maxima immunodepressio es porta terme
un aillament en una habitacié individual amb sistema de filtracié d’aire i les mesures
d’higiene necessaries (Pardo, 2005). Aixi mateix, pot afectar també el nombre de globuls
vermells, reduint la quantitat d’oxigen de I'organisme i portant a I'anémia i/o pot disminuir
el nombre de plaquetes a la sang (responsable de coagulacid), i provocant que es crein

més hematomes i es sagni amb més abundancia (Lépez, 2003).

A nivell psicologic, abans de comencar aquest tractament apareix una gran por als seus
efectes secundaris, ja que és un tractament que encara es veu com fa uns anys enrere, on

no hi havia tant control dels seus efectes (Holland i Lewis, 2003).

Durant el procés és habitual que apareguin alts i baixos en I'estat d’anim, que la persona
senti que no controla les seves emocions i que hi hagi irritabilitat, com a resposta a |'estres
fisic i emocional que s’esta experimentant. També apareixen dificultats de concentracio,

de memoria i per conciliar el son (Holland i Lewis, 2003).

Radioterapia

Els efectes més comuns de la radioterapia son les reaccions cutanies amb eritema
(inflamacié superficial de la pell que es presenta en forma de taques vermells), la
descamacio de la pell, les nausees o vomits a causa de la toxicitat gastrointestinal, la
disfagia (dificultat per empassar), 'anémia, la desgana, els marejos i el cansament (Lopez,
2003). A més, la localitzacio tractament pot provocar dificultats per menjar (torax), pérdua
de gana (boca), diarrea (pelvis), caiguda del cabell a vegades permanent, dificultats de
memoria i concentracié temporals (cervell) (Holland i Lewis, 2003). També pot produir

esterilitat (testicles) o dificultats d‘ereccio en el cas dels homes (prostata).

A nivell psicologic, en aquest procés pot apareixer la por als llocs tancats, ja que es fa el
tractament en un aparell de la mida d’una persona. Altres alternacions psicologiques
poden ser la fatiga i el sentiments de depressio, causats per 'augment de sentiment de

realitat del problema (Holland i Lewis, 2003).
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4.2.3.Incidéncia i tipologies de cancer

En aquest punt es mostraran les dades epidemiologiques del cancer en I'adolescéncia (10-19
anys) i el tipus de cancer més freqlient a Espanya. Esta fraccionat en dos grups 10-14 anys i 15-
19, ja que el Registre Nacional de Tumors considera que aquest primer grup d’edat de la

infancia i el segon de I'adolesceéncia (Peris, Felipe, Martinez, Pardo i Valero, 2013).

Abans d’entrar en la poblacié adolescent, per tal de tenir uns coneixements globals sobre
I'afectacié d’aquesta malaltia és important remarcar que al 2012 hi havia 14.1 milions de casos
nous de cancer al mén, 8’2 milions de cancers mortals i 32.6 milions de persones vivint amb

cancer (amb 5 anys de diagnostic) (OMS, 2012).

Pel que fa els infants de 10 a 14 anys, segons el Registre Nacional de Tumors Infantils (RNTI-
SEHOP, 2013) entre el 1990 i el 2012 s’han registrat 4.418 casos de cancer en nens entre 10-14
anys, que representa el 26’28% dels cancers en nens de 0-14 amb aquesta malaltia. La majoria
d’ells limfomes (1.012 casos), leucémies (896 casos ) i tumors en el SNC (879cosos). Seguit dels
tumors ossis (783 casos). També hi ha altres tipus menys freqlients com els sarcomes de teixit
(7'23%), els melanomes, els tumors a les cél-lules germinals, els renals, els neuroblastomes, els

hepatics i altres (Peris et al., 2013).

Tipus de cancer (10-14 anys)

0,95% — 4,88%
0,11% B Leucémia
0,43% H Limfoma
0,04% SNC
Tumors ossis
0,92%

H Neuroblastomes

M Retinoblastomes
Hepatics

M Renals

H Sarcomes del teixit
Céel-lules germinals

B Melanomes

M Altres

17,71%

19,86%
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Tipus de cancer (15-19 anys)
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Pel que fa en nens/es de 15 a 19 anys, entre I'any 1980 i el 2012 es van registrar 1.026 casos
nous de cancer, dels quals un 60°6% sén nois i un 39°4% noies. Segons el Registre Nacional de
Tumors Infantils (RNTI-SEHOP, 2013) el tipus de cancer més freqlients en nens de 15-19 anys
son els tumors ossi en els nois i noies (27°2%); seguit de limfomes (20°3%), de tumors al SNC

(15’3%), leucémies (12'5%) i sarcomes del teixit (11%) (Peris et al., 2013).

Referent a Catalunya, hi ha un gran nombre de casos registrats en comparacié a altres
comunitats autonomes, concretament en el periode 1990-2012 hi ha 352 casos, que
representa el 37'6% dels nens/es diagnosticats de cancer a Espanya en nens de 15 a 19 anys

(Peris et al., 2013).

Podem concloure que hi ha diferencies entre els dos grups d’edat. En el primer és més
freqlient la leucémia mentre que en el segon és més comu el tumor ossi, deixant la leucémia
en quarta posicid. Aixi mateix, els tumors en el SNC son més comuns entre els 10 i els 14 anys
mentre que els limfomes tenen un percentatge d’incidéncia semblant ens les dues etapes, sent

aixi el segon tipus de cancer més frequient en I’adolescéncia.

4.3.Tipologies de cancer a I'adolescéncia : caracteristiques i tractament.

Els cancers que es donen en aquesta edat no solen ser els mateixos que en I'edat adulta,
provocant que el seu tractament, cuidat, seguiment i control també siguin diferents. (Celma,

2009)

4.3.1.Leucémia
La sang esta formada per I'element liquid, plasma i tres linies cel-lulars basiques: leucocits,

hematies i plaquetes, que s’originen en la medul-la 0ssia. La leucémia és la neoplasia més
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comu en la infancia (0-14 anys) i és resultat de la proliferacié incontrolada de cel-lules
denominades blastos (forma immadura de les cél-lules) en la medul-la ossia (Martinez, i
Bautista, 2013). Tanmateix, existeixen dos tipus de leucémia: la leucémia aguda linfoblastica (
més tipica en la infancia) i la no limfoblastica (predominant al primer mes de vida) (Pardo,

2005).

L’aparicié d’aquest tipus de cancer en els nens s’associa als simptomes de febre, anorexia,
hemorragia, infeccions d’evolucié torpida, cansament inexplicable, irritabilitat, trastorns del
caracter, dolors ossis i perdua de pes. També pot apareixer hepatomegalia (augment de la

mida del fetge) o esplenomegalia (augment de la mida del vas) (Pardo,2005).

Una vegada tenim el diagnostic s’aplicara quimioterapia i en cas d’afectacié al sistema nervids
central també radioterapia, variant la seva intensitat i duracié en funcié dels factors de risc.
Finalment, cal destacar que per alguns tipus de leucemia el transplantament de medul-la 0ssia

ha obert un nou cami cap a la curacié (Pardo, 2005).

4.3.2.Tumors del sistema nervios central (SNC)

Es un dels cancers més freqilients en poblacié infantil i s’ha avancat molt en el seu diagnostic
gracies a I'ajuda del TAC, RMN i PET. La seva localitzacié pot ser cerebral (cervell) o espinal
(medul-la espinal) i les formes cliniques de presentacié varien en funcié d’aquesta. Com a punt
comu solen presentar alteracions neurologiques focals i hipertensié endocranial (la massa
tumoral obstrueix les vies de drenatge i el liquid cefaloraquidi s’acumula en els ventricles
cerebrals provocant hidrocefalia). Aixo produeix mal de cap intens, nausees i vomits matutins.
Aixi mateix, apareixen trastorns de la marxa (alteracié vies nervioses), trastorns de I'equilibri
(afectacid cerebel), alteracions visual (quiasme oOptic) i endocrinologiques (hipotalem). En
canvi, quan esta en la zona frontal pot ser que Unicament apareguin canvis de caracter (Pardo,

2005).

La localitzacid frontal sol ser més facil d’abordar quirdrgicament, mentre que en la posterior hi
poden haver més problemes. Tot i aixi, encara que no es pugui extreure tot el tumor, la
cirurgia sempre sera beneficiosa per la posterior actuacié de la quimioterapia o radioterapia

(Pardo, 2005).

4.3.3.Limfomes
Es una afectacié tumoral dels ganglis limfatics que es divideix en limfoma no Hodgkin (75%

casos) i limfoma de Hodgkin (25%).
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Limfoma no Hodgkin

Es una afectacié neoplastica del sistema immune que ataca a les cél-lules limfoides i es
presenta com una gran massa tumoral abdominal que infiltra en tub digestiu i altres organs
abdominals o bé com una acumulacid de liquid entre les capes del teixit que recobreixen els
pulmons, amb o sense afectacid ganglionar. A més, existeixen dos tipus basics de LNH, de
cél-lules B i de cél-lules T, ambdds de creixement rapid. Per aixd és important un diagnostic

primerenc per iniciar el tractament adequat (Pardo, 2005).

La simptomatologia dependra de la localitzacié. En casos d’afectacid toracica es produeix
dificultat respiratoria, asténia i cansament. Mentre que la abdominal pot cursar sense cap
simptoma fins que és molt gran i produeix un augment de I'abdomen amb molestes com

nausees, vomits o obstruccié intestinal aguda (Pardo, 2005).

El tractament és basicament de quimioterapia, a la qual s’"ha demostrat que responen molt
rapid aquest tipus de tumor, disminuint el seu volum. S’ha de tenir en compte si es tracta
d’una lesié localitzada o estadi | o si es tracta d’'un estadi més avancat amb metastasi i

afectacié al SNC (Pardo, 2005).

El imfoma de Hodgkins

Es un tumor que es presenta majoritariament a I'adolescéncia i en la seva fase inicial es
localitza als ganglis limfatics periferics, en el mediasti o I'abdomen, pero en fases
evolucionades pot afectar al pulmd, ossos, fetge o al SNC. Sén d’evolucié molt més lenta i a
vegades no s’arriba a tenir simptomatologia, pero pot anar acompanyat de febre, pérdua de

pes i sudoracio generalitzada (Pardo, 2005).

Cal afegir que les persones afectades per aquest tumor tenen major susceptibilitat per
infeccions greus, pel qual és necessari vigilar situacions de risc d’infeccid, tot i que és un tumor
amb un 90% de curacié. A més, hi ha una gran efectivitat de la radioterapia que forma part del

tractament com a coajudant de la quimioterapia (Pardo, 2005).

4.3.4.Sacromes o0ssis
Hi ha dos tipus de tumors ossis malignes: el sarcoma osteogénic (osteosacroma) i el tumor de
Ewing. La majoria d’ells apareixen entre els 10 i 20 anys, en relacié amb I'época de maxim

creixement ossi (Pardo, 2005).
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Tot i que poden aparéixer en qualsevol s, el tumor de Ewing es sol localitzar en les diafisi dels
ossos de les exterminats i de la pelvis, mentre que I'osteosarcoma afecta a les epifisis o

metafisis dels ossos llargs (Pardo, 2005).

La simptomatologia inicial sol ser un dolor local en la zona del tumor, que augmenta amb la
mobilitzacid i és més alt durant la nit, seguit de febre i pérdua de pes. Amb el creixement del
tumor es desestructuren els ossos i els pot destruir, afegint el fet que la zona afectada és més

fragil i es fractura amb facilitat (Pardo, 2005).

L'aparicié d’un tractament quimioterapéutic efectiu ha aconseguit una supervivéncia d’entre
el 65 iel 80%. A més, s’intenta evitar les cirurgies mutilant a través técniques d’empelt ossis i

endoprotesis. (Pardo,2005)

4.4.Adaptacio

L’adaptacié al cancer és un procés continu, dinamic i flexible que inclou multiples factors
(emocionals, socials, fisics, etc), tant per la familia com pel propi pacient. Es important
coneixer que a banda de les dues variables explorades en aquest treball (afrontament i suport
social) n’hi ha d’altres que també influeixen en I'adaptacid de I'adolescent i que s’han de tenir
en compte a I'hora de realitzar la intervencié. Entre elles trobem l'edat, el diagnostic i la
informacid rebuda en relacié a la malaltia, el periode d’hospitalitzacié, el tractament i els

canvis fisics causats per aquest (Eslava, 2009).

4.4.1.Afrontament

Per obtenir una visid6 general sobre l'afrontament, és necessaria I'explicacid del model
dissenyat per Lazarus i Folkman (1984), el qual explica el procés d’estrés (produit degut a la
interaccid que s’estableix entre la persona i I'entorn), a través les “estrategies de coping o
d’afrontament”, que es defineixen com als esforcos cognitius per manipular els
esdeveniments que percebem com amenagant i que limiten la capacitat d’adaptacié de la
persona. A més a més, aquest model mostra dues estrategies d’afrontament: les centrades en
el problema i les centrades en I'emocié (Lazarus i Folkman, 1984 citat en Moral i Martinez,

2009).

4.4.1.1.Afrontament general en adolescents
Pel que fa I'afrontament en els adolescents, segons Frydenberg i Lewis (2012), que basa els
seus estudis en el model de Lazarus i Folkman, aquest es pot definir com: “un conjunt

d’accions cognitives i afectives que sorgeixen com a resposta a una preocupacio particular.
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Representen un intent de restablir I'equilibri o eliminar la turbuléncia per lindividu”.
Aquestes accions es poden fer per resoldre el problema (eliminar la preocupacid) o per

acomodar la preocupacié sense arribar a una solucio.

Aquests autors realitzen I'any 1993 I'Escala d’Afrontament per Adolescents (ACS-2) que
avalua l'afrontament dels adolescents a qualsevol preocupacié global o particular i n’exposa

dos tipus, que s’expliquen a continuacio.

El primer és I'afrontament productiu, |'estil que porta a solucionar els problemes a través de
I'activitat fisica i la connexié social. Els items seglients es basen en aquesta estratéegia
d’afrontament:
- Buscar suport social: compartir els problemes amb altres i utilitzar el suport en la
gestid personal.
- Enfocament en la solucié del problema: Reflectir-se en el problema, plantejar
solucions i afrontar el problema de manera sistematica.
- Distraccié fisica: fer esport i mantenir el fisic.
- Buscar diversions relaxants: participar en activitats (no esportives) sol o amb altres.
- Compartir amb els amics propers: esta en relacions intimes personals.
- Esforgar-se i tenir éxit: conductes que posen en manifest el compromis, ambicié i
dedicacié.
- Focalitzar-se en allo positiu: mantenir-se positiu i amb actitud alegra en la situacio
actual.
- Acceptar els esforgos: acceptar I'esfor¢ que es fa envers la situacié
- Accio social: deixar que els altres sapiguen el que és motiu de preocupacié i obtenir
suport mitjancant I'organitzacié d’una activitat.

- Buscar ajuda professional: Us d’un assessor professional com a conseller.

El segon tipus d’afrontament és el no productiu, que implica I'Us d’estratégies d’evitacio,
associades generalment a la inhabilitat per fer front als estressors.
- Preocupacio: esta preocupat pel futur en termes generals.
- Fer-seil-lusions: esperar i anticipar un resultat positiu.
- Manca d’afrontament: ser incapa¢ de enfrontar-se amb un problema i desenvolupar
simptomes psicosomatics.
- Reduccié de tensio: sentir-se millor alliberant tensié a través de altre activitats com

fumar o beure.
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- Ignorar el problema: bloquejar conscientment el problema i resignar-se.

- Reservar-s’ho per un mateix: allunyar-se dels altres i tenir el desig d’evitar que altres
persones sapiguen les seves preocupacions.

- Auto-culpa: es critica a si mateix per ser responsable de la preocupacio dels altres.

- Portar-se malament: sentir-se millor trancant les coses dels altres o sent una moléstia

Altres estils d’afrontament:
- Humor: divertir-se.

- Suport espiritual: resar i busca I'assisténcia d’un guia espiritual o Deu.

4.4.1.2. Afrontament i reaccions emocionals de I’adolescent davant el diagnostic
La persona diagnosticada de cancer ha de fer front a una situacié estressant que pot
desbordar-la pels efectes fisics i psicologics associats al diagnostic i al tractament, tal i com
hem explicat anteriorment. El diagnostic suposa I'inici d’un procés en qué la persona ha
d’enfrontar-se a diferents estressos que interfereixen en la seva vida a nivell laboral, social i
economic. Segons Elliot i Eidorfen (1982, citat en Barez, 2002) aquests estressors son:
- Estressors limitats en el temps: Cirurgia o algunes proves diagnostiques com al
biopsia.
- Seqiiéncia d’estressors: conjunt de proves diagnostiques
- Estressors intermitents: tractaments com la quimioterapia o I'espera de resultats
medics.

- Estressors cronics: perdua d’una part anatomica o por a la recaiguda.

Els adolescents son capacos d’entendre el seu diagnostic i tot el procés, pero senten ansietat
i una amenaca per la seva integritat fisica, la seva independéncia, la imatge corporal,
I'acceptacid dels companys, la sexualitat i una incertesa pel seu futur (Martinez i Bautista,
2013) que els sol generar també por a la mort (Méndez, Orgilés, Lopez-Roig i Espada, 2004).
Tot aix0 els pot generar un estat d’anim baix (Méndez et al.,, 2004), sentiments d'ira,

impoténcia i culpabilitat davant del diagnostic. (Martinez i Bautista, 2013).

Cal tenir en compte que en aquesta etapa el grau d'impacte és major que en la infancia o
I’edat adulta, ja que apareixen no només aspectes relacionats amb la por al tractament, sind
també amb la perdua d’un lloc entre els seus companys, la pérdua d’independéncia, de
privacitat i de les seves activitats, amb conseqliéncies a nivell emocional, social, relacional i

de rendiment (Martinez i Bautista, 2013). Totes aquestes reaccions psicologiques no les
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podem generalitzar, ja que sén molt diverses en funcid del tipus i gravetat del cancer, I'edat,

les habilitats d’afrontament, el contacte amb ambients hospitalaris, el suport social (Martinez

i Bautista, 2013) i el seu nivell de maduresa personal (Celma, 2009).

Segons Watson et al. (1998 citat en Forero, Bernal i Restrepo, 2005) creadors de I'Escala

ajust mental al cancer (MAC) els adults amb cancer tenen els seglients tipus d’afrontament,

gue poden tenir-se en compte per I'afrontament dels adolescents:

Esperit de lluita: esta composat per afirmacions que indiquen que el pacient accepta el
diagnostic, I'interpreta com un repte i una oportunitat per millorar, adoptant una
actitud optimista envers el futur amb sensacié de control sobre la malaltia i amb
estrategies d’afrontament basades fonamentalment en al reavaluacidé positiva de la
situacio. Aixi mateix, suposa una tendéencia a no pensar en la malaltia, portant a terme
poca cerca d’informacié, amb un paper actiu en la recuperacid i intents de seguir amb
la vida habitual, normalment amb sentit d’humor (Ferrero et. al, 1996 citat en Barez,
2002).

Desesperanca/desemparament (indefensid): el pacient es sent desbordat amb el
diagnostic, el qual li suposa una amenaca, amb perdua de control i una percepcio
negativa respecte el pronostic. Aixo implica I'Gs d’unes estratégies d’afrontament molt
limitades i no actives (Moorey i Freer, 1989 citat en Forero et al., 2005), ja que
I'individu té una actitud molt pessimista i la seva vida esta controlada per pensaments
al voltant de la malaltia, fet que genera emocions depressives. (Barez, 2002)
Preocupacio ansiosa. El pacient interpreta el diagnostic com una gran amenaga, amb
incertesa sobre el control i el pronostic de la malaltia (Moorey i Freer, 1989 citat en
Forero et al., 2005). A diferencia de I'anterior pero, utilitza estratégies de cerca
d’informacié per augmentar la seguretat, aixi com ruminacié i atencié desmesurada en
els simptomes fisics per preveure recaigudes, generant un estat ansids. (Ferrero et. al,
1996 citat en Barez, 2002).

Fatalisme: Genera afirmacions que indiquen una acceptacié fatalista del diagnostic,
s’interpreta com una amenaga sense control, que no depen d’ells, fet que els porta a
emprar estrategies d’acceptacio passiva. (Barez, 2002)

Evitacié o negacid positiva: negacié o minimitzacié de diagnostic pel pacient, que no
es sent amenacat i interpreta que sempre hi ha un bon pronostic. Solen evitar utilitzar
la paraula cancer i intenten no parlar de la seva malaltia, seguint amb normalitat la

seva vida (Barez, 2002).
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Segons estudis realitzats per Barez (2002) sembla que els pacients que es caracteritzen per
fer front a la malaltia amb un esperit de lluita o negacié positiva tenen un millor pronostic, és
a dir, tenen una millor qualitat de vida, presenten menys alteracions psicologiques a
consequiencia del diagnostic, es veuen menys afectats pels efectes secundaris del tractament

i compleixen millor amb les recomanacions mediques.

Aquest ultim, I'afrontament evitatiu, és un dels més utilitzats en poblacié infantil i adolescent
(Muglia, Bragado i Hernandez, 2014), associant-se a una millor qualitat de vida. Encara que a

llarg termini, també s’ha relacionat amb un elevat nivell d’estres (Wenninger et al., 2013).

D’altra banda, s’ha relacionat I'Gs d’afrontament orientat a les emocions (preocupacio,
fantasia i tensid excessiva) amb problemes de conducta en supervivents de cancer.

(Wenninger et al., 2013).

Finalment, per tal d’adonar-nos de la complexitat de valorar aquest afrontament i la
variabilitat dels resultats obtinguts per diferents autors, podem observar que hi ha altres
estudis, com el realitzat fet per Hildenbrand et al. (2011) que mostra que els nens utilitzen un

gran ventall d’estrategies a nivell fisic i emocional associades als canvis produits pel cancer.

4.4.1.3.Afrontament i reaccions emocionals de la familia davant el diagnostic

A nivell familiar, hem de ser conscients que el diagnostic de cancer en un fill és una de les
pitjors experiéncies per uns pares i implica un alt nivell d’estrés (Moral i Martinez, 2009).
S’ha estudiat molt sobre la seva reaccié davant d’aquesta malaltia i s’"ha observat que passen
per una etapa inicial de shock en quée es troben bloquejats. Posteriorment, hi ha certa
negacio del diagnostic causada per una resisténcia a assumir la veritat (Martinez i Bautista,

2013).

Més tard, afloren sentiments de rabia, d’'impoténcia per no saber com fer-hi front i de culpa,
ja que poden pensar que ells sén els responsables. Tanmateix, poden sentir una por
incontrolable, tristesa i preocupacié davant les implicacions d’aquest diagnostic (Martinez i
Bautista, 2013), pero en la majoria de casos, s’accepta la nova situacid i a través d’un
afrontament real al problema es pot reduir I'angoixa i aconseguir de nou I'equilibri

emocional. (Martinez i Bautista, 2013).

La importancia dels pares recau en que totes les seves reaccions poden influir en el

comportament i les emocions dels seus fills (Briggs-Gowa, Carter, i Shwab- Stone, 2996;
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Chelser i Barbarin, 1986; Treutler i Epkins, 2003; Vance, Morse, Jenney i Eiser, 2001 citat en
Hildenbrand et al., 2011).

En relacié aquests pares sol apareixer un elevat nivell de malestar emocional, ansietat i
depressio, aixi com insomni i cert desajustament emocional en les fases inicials de diagnostic
i tractament, que sembla disminuir amb el pas del temps. Per aix0, en aquest primer
moment els pares poden utilitzar un afrontament de desvinculacié per fer front al seu
malestar (Castellano et al., 2010), que pot augmentar el seu nivell d’estres. (Stoppelbein,

Greening i Wells, 2013).

Tot i aixi, sembla que posteriorment els pares utilitzen un estil d’afrontament centrat en el
problema (Castellano et al., 2010; Moral i Martinez, 2009) que en alguns casos provoca que
es preocupin fins i tot quan el fill ja esta lliure de la malaltia portant a la sobreproteccio, que,
en alguns casos, dificulta I'adaptacid dels adolescents a la normalitat. (Castellano et al.,
2010). Aquest estil d’afrontament també provoca un augment de la seva cerca d’informacié
sobre la malaltia (Espada, Grau i Fortes, 2010), ja que estan davant d’una situacié que no
controlen i no poden canviar ni solucionar. (Hoekstra-Weebers, Wijnberg-Williams, Jaspers,

Kamps i Van de Wiel , 2011).

Aixi mateix, també utilitzen estratégies de regulacid afectiva, promovent un aparenca de
normalitat (Espada et al., 2010) i tal i com apunten Hoekstra-Weebers et al. (2011), empren
menys que la resta de poblacié I'afrontament centrat en les emocions (expressié d’emocions

i cognicions reconfortants).

Aquests pares també realitzen estratégies de cerca de suport social, de caire instrumental en
els metges i de caire emocional en la familia (Espada et al., 2010) i que s’ha observat que
aquest no augmenta el risc de patir estrés posttraumatic. (Stoppelbein et al., 2013). Aixi
mateix, també apliquen la reestructuracié cognitiva, és a dir, busquen un enfocament més

positiu a la malaltia del seu fill. (Espada et al., 2010).

Podem concloure doncs que els pares utilitzen majoritariament unes estrategies
d’afrontament actiu (resolucié de problemes, regulacié afectiva, cerca d’informacié i suport
social, reavaluacio cognitiva i distraccié), emprant les passives només en cas de recaigudes o

mort del fill (Espada et al., 2010).
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A part dels pares és molt important el paper dels germans, en cas que n’hi hagi, ja que sovint
es poden sentir aillats perque perden I'atencidé dels progenitors. Les reaccions més comunes
d’aquests sén la preocupacio pel germa malalt i el sentiment de tristesa, d’enfadament i
gelds degut a la manca d’atencié. (Martinez i Bautista, 2013). Per ultim, pot sorgir-li el
sentiment de culpa pel fet d’estar sa (Méndez et al., 2004) i la por a que els pares o altres

persones també tinguin la malaltia (Martinez i Bautista, 2013).

Finalment, a causa dels canvis produits, de manera radical i en poc temps, en seu entorn fa
gue sovint puguin sentir-se cansats o irritats davants la situacié i demandin atencié cap als
seus problemes o necessitats (Diaz, Madrid i Gonzélez, 2009). A més a més, és important
tenir en compte I'edat del nen, la relacié que tenia amb els pares i la actitud que tenen
aquests durant el tractament del seu fill, variables que poden condicionar la manera en que

els germans afronten aquesta situacid (Diaz et al., 2009).

4.4.2.Suport social
4.4.2.1.Influéncia del suport social en adolescents amb cancer i a la seva familia.
El suport social es defineix com el grau en que les necessitats son satisfetes a través de la
interaccido amb altres, entenent com a necessitats basiques I’afiliacid, I'afecte, la pertinenca,
la identitat, la seguretat i I'aprovacid. Bowling (1991, citat en Alonso, Menéndez i Gonzalez),
el defineix com un procés interactiu en qué l'individu aconsegueix ajuda emocional,

instrumental o economica de les xarxes socials on es troba (Alonso et al., 2013).

Tradicionalment, s’han diferenciat dos dimensions dintre el suport social: I'estructural i el
funcional. El primer fa referencia a la quantitat de relacions o nombre de persones que
poden ajudar a lindividu a resoldre problemes (familia, amics, grups...) i la interconnexié
entre ells. En canvi, el funcional o qualitatiu és la percepcié de suport rebut, és a dir, el
sentiment de qué és cuidat, estimat i valorat per una xarxa social. Aquest Ultim esta compost
pel suport emocional (afecte i empatia), informatiu (informacié que li donen), instrumental
(ajudes materials), afectiu (expressid d’afecte o amor) i la interaccié social positiva (passar

temps amb altres i divertir-se) (Alonso et al., 2013).

Actualment, esta augmentant el reconeixement dels problemes en adolescents diagnosticats
de cancer a causa de les nombroses visites cliniques rutinaries que han de passar i les
llargues hospitalitzacions que trenquen el seu dia a dia, fet que implica 'aparicid dels

estressos esmentats anteriorment (Decker, 2007).
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Segons Hartup (1993 citat en Decker, 2007) el suport social en adolescents supervivents de
cancer és un factor important per disminuir I'estrés i enfortir I'afrontament dels adolescents
en els seus canvis vitals. Aixi, els que perceben un alt nivell de suport social presenten menys
gueixes de salut, menys depressid, menor nombre problemes de comportament, alts nivells
de practiques saludables i d’optimisme i un millor ajustament davant la malaltia. En aquesta
linia Rini et al. (2008 citat en Gage, 2013) afirma que aquest suport alleugereix les

conseqliencies negatives de I'esdeveniment estressant que esta vivint.

Aquest suport social és donat principalment per la familia, ja que sén els que disposen
d’informacié i estan més a prop dels adolescents (Martinez i Bautista, 2013). La figura més
rellevant dintre d’aquesta sol ser la mare, que es veu com un factor protector de I'estres pels
afectats (Kyngas, Mikkonen, i Nousiainen 2001; Brown, Madan-Swain,i Lambert 2003;
Dunsmore i Quine, 1995; Ritchie, 2006; Trask et al., 2003 citat en Decker, 2007). Tot i aixi
també s’han trobat dificultats en la relacié de suport perqué disminueix la seva privacitat i a
molts adolescents els costa parlar sobre els seus sentiments envers aquesta experiéncia.

(Enskar Carlsson, Golsater, i Hamrin, 1997 citat en Decker, 2007)

D’altra banda, s’ha pogut veure que hi ha una associacié entre el suport social percebut que
rep dels amics (sans i no sans) i baixos nivells d’estrés, ansietat i depressié en nens
diagnosticats de cancer (Varni, Katz, Colegrove, Dolgin, 2000 citat en Decker 2007), mostrant-
nos aixi la importancia de I'amistat en aquesta etapa i sobretot, de tenir un millor amic, que
segons un estudi fet per Woodgate (2006) és el millor amic ja abans de tenir la malaltia en el
75% dels casos. A més a més, aquests son descrits com a necessaris per ajudar a I'adolescent
a desenvolupar la seva identitat i autonomia. Malgrat la seva importancia de I'amistat,
sembla que aquesta necessitat de suport és molt alta en les fases inicials del tractament pero
disminueix amb el temps i en canvi la necessitat de suport familiar continua amb la mateixa
persistencia al llarg del tractament. A més, els adolescents tenen menys temps de

socialitzacié degut a les demandes que porta la malaltia (Decker, 2007).

En relacid als suport medic, fins i tot alguns estudis (Enskar et al., 1999 citat en Decker, 2007 )
destaquen que tenir unes infermeres i metges adequats fa que es sentin més segurs i
promou les oportunitats de que el nen pregunti i es pugui expressar. En alguns casos els
poden veure com una segona familia, centrant-se en un membre del grup de professionals

gue els ajuda (Woodgate, 2006).
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En conclusié en relacid als adolescents, podem afirmar que les relacions de suport amb les
persones del seu voltant, sobretot amb la familia, que estan alla quan ell no es troba bé i
guan hi ha situacions d’estres, ajudant-lo a mantenir una actitud més positiva i amb paciencia
davant dels canvis de comportament o actitud que pateix I'adolescent influeixen en el seu

benestar (Woodgate, 2006).

Pel que fa els pares i mares de fills amb cancer s’"ha demostrat que el suport social té un clar
benefici en la reduccié de I'estrés (Bautista i Martinez, 2009), i la millora de I'afrontament ,
aixi com una millora a nivell psicosocial (Fletcher, 2011; Hoekstra-Weebers et al., 2001;
Manne et al., 2000; Rini et al., 2008; Trask et al., 2003; Wijnberg-Williams et al., 2006 citat en

Gage, 2013) que condiciona també el benestar del seu fill (Martinez i Bautista, 2013).

A més a més, en aquest suport té molta importancia la comunicacié oberta entre els
membres de la familia sobre el cancer i I'estres, resultant util per ajudar als pares a donar un
millor suport als seus fills durant el tractament(Hildenbrand et al., 2011). Pero, per avaluar
aquest suport cal coneixer la qualitat preexistent de les relacions, la relacié entre el suport
rebut i donat i les interaccions durant el periode de suport (Gage, 2013). Tot i aixi, Hoekstra-
Weebers et al. (2011) afirma que la percepcié de suport social rebut pels pares disminueix al

llarg del temps.

Podem concloure doncs, que si una familia accepta la malaltia i fa front de manera activa a
ella ofereix al nen un ambient segur on desenvolupar-se i beneficia aixi el seu benestar

(Martinez i Bautista, 2013).

4.4.2.2. Organitzacions i recursos oferts per nens afectats amb cancer

En relacid als recursos que s’ofereixen als infants amb cancer i a les seves families s’exposa
un llistat de les principals associacions i fundacions amb una breu explicacié del qué
ofereixen pels afectats. D’aquesta manera s’obtindra una visié més amplia del ventall de

recursos del qual es disposa.

La Federacion Espaiiola de padres de nifios con Cdancer (F.E.P.N.C) és una entitat sense anim
de lucre creada el 1990 que coordina l'activitat de les 16 associacions que la integren, una de
cada comunitat i totes elles fundades i presidides per pares voluntaris afectats pel cancer
infantil. Des d’aquesta s’ofereixen diferents serveis: informacid i assessorament, pisos
d’acollida i suport economic, psicologic, moral i educatiu. Aixi mateix, es porten a terme

diversos programes de “Temps lliure” a través de les “Trobades Nacionals d’Adolescents i
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“Joves amb cancer” aixi com altres programes de “Sanitat” i de “Divulgacid i Sensibilitzacio”

(Federacion Espafiola de Pades de Nifios con Cancer, 2010)

Dintre d’aquesta trobem ”I’Associacio de Familiars i Amics de Nens Oncologics de
Catalunya” (AFANOC) i la “Fundacié privada d’oncologia Infantil Enriqueta Vilavecchia”,
dues associacions col-laboradores de la F.E.P.N.C amb seu a Barcelona. Aquesta primera
treballa principalment amb I'Hospital Sant Joan de Déu i Vall d’Hebron i té com a objectius
buscar solucions al conjunt de trastorns que envolten el cancer infantil i augmentar la
qualitat de vida dels infants i els familiars a través de la comprensié i el suport, millorant el
seu procés de desenvolupament i superacié de la malaltia (AFANOC, 2014). En aquesta
associacid trobem la Casa dels Xuklis, un espai en el qual s’ofereix allotjament gratuit per
nens (0-18 anys) i familiars en uns apartaments individuals amb espais comunitaris
(menjador, cuina, biblioteca, etc) on desenvolupar el seu dia a dia. Aixi mateix també es dona
una atencid psicosocial integral a totes les families i es promouen activitats de joc, oci i

formacid per millorar la qualitat de vida dels infants (La Casa dels Xuklis, 2013)

D’altra banda, la “Fundacié privada d’oncologia Infantil Enriqueta Vilavecchia”, és també
una associacio col-laboradora de la F.E.P.N.C i va ser creada I'any 1989 amb al finalitat de
donar una cobertura integral a les necessitats dels nens i joves en tractament oncologic de
Catalunya. Aquesta es troba en els diferents hospitals on es porten a terme tractaments
oncologics (Hospital de Santa Creu i Sant Pau de Barcelona, Hospital Sant Joan de Déu,
Hospital Materno Infantil de la Vall d’"Hebron de Barcelona, Corporacid Sanitaria Parc Tauli de
Sabadell i Hospital Germans Trias i Pujol de Badalona). En relacié als recursos, es promouen
programes d’activitats per nens i joves, millores hospitalaries, suport a les families, suport en
la investigacié i la formacio en oncologia pediatrica, sensibilitzacié i comunicacid i captacio de

fons (Fundacion de Oncologia Infantil Enriqueta Vilavecchia, 2014).

Algunes associacions com “Asociacion de lucha contra el cdncer infantil Adrian Gonzdlez
Lanza” sorgeixen de la propia vivencia d’uns pares en relacid al cancer del seu fill, que en
aquest cas, va morir a causa d’aquesta malaltia. Els seus objectius principals son treballar
conjuntament amb les associacions contra el cancer infantil, captar fons per la investigacié
del cancer infantil a Sant Joan de Déu i donar suport a les families que estan patint aquesta
malaltia en l'actualitat (Asociacion de lucha contra el céncer infantil

Adrian Gonzalez Lanza, 2013).

26



En I'atencio de nens amb cancer, la majoria de serveis es troben a Barcelona, ja que és alla on
es realitza el tractament. Tot i aixi, també trobem alguna fundacié al Gironés, com la
Fundacié Amics Joan Petit: Nens amb Cancer que neix a Blanes amb |'esperit de les festes
qgue es celebren a Catalunya. En ella es porten a terme festes-torneig que sensibilitzen de
manera festiva per la lluita dels nens que pateixen la malaltia i ha fet que els infants que
s’inicien en I'esport (hoquei patins) facin un homenatge als nens de la seva edat que tenen

cancer (Fundacido Amics Joan Petit- Nens amb céncer, 2014).

També trobem altres associacions que, tot i no ser especifiques per infants amb cancer sén
molt usades per aquests i tenen resultats beneficiosos per ells. En primer lloc, trobem la
Fundacié el Somni dels nens, constituida I'any 1999 amb I'objectiu de complir els somnis dels
nens amb cancer o altres malalties croniques o greus. Al llarg dels anys ha anat ampliant el
ventall de serveis, programes i activitats, per tal de complementar I'accié de la sanitat
publica. Actualment, ofereix activitats en I'entorn hospitalari del nen, suport psicologic
sistemic, el programa “Somnis de nens i nens malalts” que consisteix en complir els seus
somnis i un altre que s’anomena “Els somnis del somni” en el qual es proposen
esdeveniments ludics, culturals o esportius, per tal que els nens es distreguin i tinguin més
moments d’alegria. Aixi mateix, en diades especials com el dia de Reis es promouen
esdeveniments com la visita dels Reis Mags a la fundacio el dia 5 de gener. Finalment, també
es fan col-laboracions amb altres entitats que treballen amb nens amb malalties croniques

(Fundacio el somni dels nens, 2014).

En segon lloc, hi ha la Fundacié Infantil Ronald McDonald, una institucié espanyola creada el
1997 sense anim de lucre, amb autonomia propia, independent i apolitica que treballa pel
benestar de tots els nens i les seves families. Aquesta fundacid ofereix cases d’acollida en les
quals les families poden residir mentre els seus fills estan en tractament i es proporcionen
tots els serveis per tal que les families puguin esta juntes, amb independeéncia dels recursos
economics dels quals disposin. També s’ofereix el programa “Sala Familia” que és una sala
dintre de I’hospital per families de nens malalts on poden descansar, netejar la roba, dutxar-
se o dormir una estona. Finalment s’ofereix el programa “Clinica Movil” que sén uns vehicles
gue proporcionen serveis medics, dentals i educatius als nens desafavorits (Fundacié Infantil

Ronald McDonald, 2014).
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4.4.2.3.Grups de suport.

La psicoterapia grupal consisteix en I'aplicacio de tecniques psicoterapeutiques a un conjunt
de pacients utilitzant les propies interaccions entre els pacients i amb el terapeuta per
proporcionar canvis en la conducta inadaptada dels participants. (Cruzado, 2013)

Segons Holland i Lewis (2003) hi ha diferents tipus de grups. Els d’autoajuda, que sén dirigits
pels propis pacients i els grups de suport, que sén portats per professionals. Dintre d’aquests
ultims trobem alguns amb pacients amb qualsevol cancer o altres que limiten en funcié del
tipus de cancer. Aixi mateix, alguns estan pensats per un estadi de vida determinat i d’altres
no. També hi ha grups tancats en quan a nombre de trobades i participants o oberts en els
quals la gent hi pot anar quan ho necessita i el nombre de vegades que consideri. Finalment,
en alguns grups hi ha també els membres de la familia o fins i tot es fan grups Unicament per

ells.

L’objectiu principal de tots ells, en oncologia, és facilitar 'adaptacié psicosocial a la malaltia,
al tractament i a la supervivéncia d’aquesta. S’han demostrat eficacos per millorar
I'autoconcepte, I'afectivitat negativa (ansietat, hostilitat i depressié) i facilitar la ventilacié
emocional (Cruzado, 2013). Aixi mateix, milloren 'afrontament de la malaltia, gracies a qué
els pacients poden compartir les seves esperances, habilitats i dificultats en I'afrontament

d’aquesta, repercutint positivament en la qualitat de vida dels pacients.

Es de gran utilitat coneixer que aquests grups de suport tenen avantatges i inconvenients. Pel
gue fa els avantatges, hi ha una bona relacié cost-eficacia, permetent al terapeuta atendre a
més persones en menys temps. En segon lloc, les persones poden identificar-se amb els
problemes dels altres i les formes de resoldre’ls produint-se una normalitzacié de
I’experiéncia fisica i afectiva de la malaltia i un augment del suport social i I'afectivitat. A més
a més, disminueix I'aillament perque augmenta la practica de les habilitats socials i la
comunicacié relacionades amb el cancer (respondre preguntes sobre la seva malaltia, estat

animic, etc) (Cruzado, 2013).

Cal esmentar que aquests grups donen l|‘oportunitat de desenvolupar una realitat
compartida, en habilitats, actituds i sentiment. Aixo sovint sorgeix d’una manera natural en
les arees de la vida en que existeix un cert nivell d’incertesa sobre com construir la realitat
fent que les persones tendeixin a buscar a altres en la mateixa situacié per comprendre la
realitat que viuen i comparar les seves emocions, estratégies d’afrontament i reduir I’'angoixa

(Cruzado, 2013). A més, en ells es produeix una reduccié de I'estigma del cancer i es parla de
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temes importants pels pacients (tractaments, terapies alternatives, essers estimats i

sentiments) (Holland i Lewis, 2003).

Tot i aixi, aquests grups no son igual de beneficiosos per tothom, per algunes persones pot
ser incomode, degut a I'ansietat davant les situacions socials o per introversid. Aixi, també els
pot incomodar veure una persona que esta millor o pitjor que ella i tenir més coneixement li
pot resultar poc tranquil-litzador. A més, es poden donar pérdues d’algun dels membres i
aix0 pot resultar molt dolords. Per tant, per alguns persones, en que I'estres és superior a

d’utilitat del grup és millor fer terapia individual (Holland i Lewis, 2003).

Pel que fa els pacients infantils (10-14 anys) s’ha portat a terme un grup terapeutic, amb
nens diagnosticats de tumor cerebral, que combinava components de la categoria
psicoeducativa i altres d’una altre indole, amb un format centrat en I'experiéncia. L'objectiu
principal era treballar les habilitats socials, seguit per alguns de secundaris com compartir
I’experiencia de la malaltia (centrant-se en les pors), crear un entorn segur on parlar de la
seva situacié, aprendre a identificar i expressar sentiments, facilitar el suport i intercanvi

social entre els infants i transmetre i aclarir informacié medica (Cruzado, 2013).

Es va treballar, a través de rol-playings amb feedback i el reforcament de comportaments
socials, aspectes relacionats amb I'autoestima, la imatge corporal, I'aillament, I'experiéncia i
I'impacta de la malaltia sobre ells i les seves families, la por a la mort i les perdues de
capacitats intel-lectuals o fisiques. Aixi mateix, es va introduir tecniques per reduir I'ansietat i
augmentar la percepcié de control dels nens durant les proves diagnostiques (Cruzado,

2013).

Simultaniament es treballava amb els pares per proporcionar una vinculacié amb el grup de
nens, facilitar la seva expressié afectiva i donar-los una millor comprensié de les limitacions i
preocupacions, oferint ajudes si era necessari i proporcionant suport emocional i informacié

sobre la malaltia (Cruzado, 2013).

En aquests grups els infants solen trobar un lloc segur on compartir pors, preocupacions i
dificultats i aprendre habilitats per fer front a la tornada a casa o a I'escola, per reprendre les
relacions socials i comunicar-se més eficagment amb els pares i personal sanitari. Aixi
mateix, en els pares avaluen la intervencid com efica¢ observant-se millores cliniques en els
nivells de depressid, aillament social autoestima i habilitats socials en els pacients amb

cancer (Cruzado, 2013).
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Finalment, a trets generals, podem dir que els grups d’orientacié didactic/informatiu sén més
eficagos per millorar els coneixements sobre el cancer i I'adhesié al tractament. Per contra,
els de caire conductual son més adequats per conduir determinats simptomes i millorar
I’adaptacié funcional del malalt. Finalment, els no conductuals semblen facilitar I'adaptacio
emocional i millorar les mesures psicologiques globals. Podem afirmar doncs, que els grups
de suport tenen una eficacia comparable a la terapia individual, tenint en compte que la
majoria dels estudis publicats sobre I'eficacia d’aquests grups utilitzen un format breu i un
model cognitiu conductal que combina components d’informacié/educacié, habilitats

d’afrontament i suport social/emocional (Cruzado, 2013).

4.4.3.Qualitat de vida en el cancer

4.4.4.Concepte qualitat de vida
Segons la OMS (1997) la qualitat de vida es defineix com: “la percepcié individual de la posicid

en la vida en el context de la cultura i sistema de valors en qué es viu i la seva relacié amb els
objectius, expectatives estendards i interessos”. Perd es tracta d’un concepte molt ampli sobre
el qual s’han fet multiples definicions des de diferents perspectives.

Respecte el cancer en concret, podem dir que la qualitat de vida és I'efecte de la malaltia i dels
tractaments percebut pel pacient. Representa la valoracié i satisfaccid dels pacients amb el seu
nivell de funcionament real en comparacid amb el que perceben com a possible o com es

trobarien si estiguessin lliures de la malaltia (Cruzado, 2013).

Aquesta entitat és subjectiva (depén de la valoracid de la persona), multidimensional (aspectes
fistics, psicologics, socials i ambientals) i té un factor de temporalitat, ja que canvia en les

diferents fases o moments de la malaltia. (Cruzado, 2013)

El concepte de qualitat de vida relacionada amb la salut, no només considera aspectes fisics,
psicologics i socials, sind també I'habilitat per realitzar activitats apropiades per la seva edat.
En concret, es centra en la capacitat per realitzar activitats diaries (mobilitat, cura personal,
etc), les adquisicions cognitives (memoria, atencid concentracid. Etc), les emocions (positives i
negatives), la percepcié de si mateixos i les relacions interpersonals (amb amics i familiars) i

amb els mitjans que I'envolten (cohesié i suport social) (Fernandez et al., 2009).

Aixi doncs, I'avaluacid d’aquesta qualitat de vida és imprescindible per valorar I'eficacia dels
tractaments i la presa de decisions en relacio al qué resulta més adequats per cadascu. La
informacid al propi pacient i a les persones que I’'envolten sobre I'impacta de cada tractament
en la seva qualitat de vida és important per tal que prenguin les decisions de manera conscient

i es porti a terme el consentiment informat (Cruzado, 2013).

30



4.4.3.2. Qualitat de vida en adolescents amb cancer en relacié a I’afrontament i el suport
social.

En relacié a la qualitat de vida a curt termini, sembla que els adolescents mostren un bon

funcionament psicologic amb poques alteracions emocionals i per tant, tenen una bona

adaptacio, sense alts nivells d’ansietat o depressid ni baixa autoestima (Bragado, 2009;

Bragado, Hernandez, Sanchez i Urbano, 2008) i amb una qualitat de vida equiparable a la resta

de nens (Bragado, 2009; Castellano et al., 2010). Aixi mateix, no mostren unes relacions socials

pobres ni sén menys populars que els altres nens sans (Muglia et al., 2014).

Aguesta bona adaptabilitat en alguns estudis (Bragado, 2009 citat en Muglia et al., 2014)
s’interpreta com a resiliencia (habilita per afrontar amb normalitat contextos adversos), pero
d’altres afirmen que pot ser causat per I’Us més alt d’'un afrontament repressiu d’aquests nens
i adolescents, que els porta a informar de menys simptomes dels que realment experimenten,

pero es considera una estrategia adaptativa a la situacido (Muglia et al., 2014).

Una altra hipotesis és el canvi de resposta en els afectats, que porta a la bona adaptabilitat a la
malaltia, és a dir, el fet de tenir cancer fa que aquests canviin la seva manera de
conceptualitzar els problemes i vegin menys problemes que abans (Muglia et al., 2014). Aixi
mateix, un estudi fet per Wenninger et al. (2013) mostra que una estratégia amb expectatives
positives cap al futur en adolescents supervivents de cancer sembla que és relaciona amb una

millor qualitat de vida fisica i mental.

Tot i aquesta bona adaptacié s’han observat diferéncies en la dimensid de salut i flexibilitat, és
a dir, els nens i adolescents amb cancer sén conscients de que tenen menys salut i flexibilitat
que els controls pero aixd no influeix en la seu autoconcepte, estima o estat emocional

(Bragado et al., 2008).

D’altra banda, és important no oblidar que entre el 10-30% dels afectats, que han tingut danys
com a resultat del tumor o el tractament, tenen problemes com depressio, somatics, ansietat i
baixa autoestima, un afrontament inefectiu i/o problemes a nivell escolar, familiar o social
(Barkat al., 2003, Grootenhuis & Last, 1997; Kacak, 2005; Kazak et al., 2003, Maurice-Stam,
Oort, Last &Gootenhuis, 2008; Newby et al., 2000; Patenaude & Kupst, 2005; Robison,
Gerhardt, Vannata &noll, 2009; Seitz et al., 2009 citat en Muglia et al., 2014).

Referent a la qualitat de vida a llarg termini, poden haver-hi algunes alteracions pel fet de ser
supervivent d’un cancer en quant a una menor tendéncia a tenir relacions de parella o formar

una familia i problemes de fertilitat (Castellano et al., 2010). Contrariament, Fernandez et al.
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(2009) exposa que algunes persones son capaces d’experimentar un creixement personal i
augmentar la seva qualitat de vida després de finalitzar el procés, tot i que encara no s’han

extret dades concloents.

En conclusid, a curt termini hi ha una bona adaptacié en la majoria d’adolescents tot i que
sempre s’ha de tenir en compte que poden sorgir alteracions propies d’aquesta situacid
estressant. D’altra banda, a llarg termini sembla que poden sorgir més alteracions, també
relacionades amb altres variables com |'edat i el tipus de cancer i sobretot, I'afrontament

emprat (Wenninger et al., 2013).

4.5. Tecniques d’intervencio eficaces en adolescents amb cancer i familiars

Abans d’entrar en les diferents técniques d’intervencid, és important tenir en compte algunes
recomanacions pel dia a dia de les persones amb cancer fetes per Lépez (2003) amb la finalitat

de reduir els efectes secundaris del tractament, que s’exposen en la taula seglient:

EFECTE SECUNDARI | RECOMANACIO

Vulnerabilitat per les | -  Cuidar la higiene personal

infeccions - Evitar conviure amb persones que poden tenir algun tipus
d’infeccid (encara que sigui un constipat)

- No anar a llocs amb molta gent

Sequedat de boca o | - Ingerir aliments humits (fruita o gelat) o liquids.

mal gust - Remullar els aliments en cafe o te.
- No fumar ni prendre alcohol

- Augmentar la higiene de la boca

Nausees i vomits - Menjar petites quantitats d’aliments diverses vegades al dia.
- Evitar veure liquid durant els apats

- No menjar dolcos, aliments fregits o grassos.

Diarrees - Menjar no molt calent.
- Aliments baixos en fibra

- Ingerir molt liquid

Caiguda del cabell - Refredar el cuer cabellut per minimitzar I'alopécia (gorres
especials o gels)

- Sovint es recomana tallar-se al cabell abans d’iniciar el tractament
- Comprar perruques (en cas que la persona ho consideri)

Una vegada ha tornat a créixer el cabell:

- Evitar danyar el cabell (tints, permanents, etc)

- Evitar us excessiu de |'assecador

- Evitar utilitzar gomes pel cabell.

Pell  (irritaci6 o | -  Utilitzar roba de fibra natural (com el coto)

descamacio)

- Evitar esponges aspres, sabd perfumat i productes amb lanolina.

Problemes sexuals -

Dialeg amb la parella
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- Evitar la sensacid de rebuig , expressant 'amor d’una altra manera
(abracades, caricies, etc

Cansament i fatiga - Planificar el dia tenint en compte els moments de descans.
- Delegar tasques
- Dormir bé

Lépez, 2003

Aquestes recomanacions poden reduir I'impacta d’un efecte secundari determinat, produit pel
tractament o la malaltia, perd cal tenir sempre en compte que el tractament tindra una
impacte diferent en cada persona, provocant uns efectes secundaris determinats que

desembocaran en unes necessitats i dificultats especifiques.

Per aix0, es poden complementar amb les téecniques d’intervencid psicologica que s’han
demostrat eficaces en adolescents amb cancer i el seu entorn, per millorar la seva qualitat de

vida.

4.5.1. Assessorament individual

Aquesta terapia és molt recomanable en moments en qué la persona tingui dificultats per fer
front a la malaltia, problemes d’ansietat o depressié o hagi patit la mort d’una persona
propera a causa d’un cancer (Holland i Lewis, 2003). També s’empra quan la carrega de la
malaltia resultat dificil d’afrontar i es vol disposar de més instruments davant d’aquesta
situacid, tenint en compte sempre que el tipus d’assessorament beneficids per cadascu sera

diferent i depén de multiples factors (Holland i Lewis, 2003).

4.5.2. Assessorament sexual.

Molts pacients tenen problemes sexuals generats pel seus canvis fisics a causa la cirurgia, la
quimioterapia o la radioterapia i les conseqliéncies a nivell emocional que aquests tractaments
comporten. Per aixd, es important que la persona que necessita assessorament pugui
demanar-ne sense por (Holland i Lewis, 2003). A més a més, en I'adolescencia és I'etapa, tal i
com hem dit anteriorment, en la qual es desenvolupa la sexualitat i es solen iniciar les

relacions de parella (Moreno et al,. 2009).

4.5.3. Intervencid psicoeducativa

La intervencié psicoeducativa és un programa de tractament que integra un conjunt de
d’estrategies basades en el model cognitiu conductual, existencial, social i ecologic amb
I’objectiu d’optimitzar el procés d’adaptacié del pacient millorant I’'afrontament a la malaltia i

al tractament (Cruzado, 2013).
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Aguests programes son breus , amb objectius especifics i es solen realitzar en grups de 8 a 12

persones en sessions de 90 minuts sota un o dos psicolegs amb experiencia. A més, inclouen

als familiars dels afectats, als quals s’ha demostrat que disminueix la sensacié d’estres,

confusid i ansietat (Cruzado, 2013). En la literatura (Cruzado, 2013) se’n diferencien dos tipus:

Model psicoeducatius centrats en la informacid. SGn molt breus i proporcionen informacio

sobre la malaltia, simptomes i tractament.

Model psicoeducatius centrats en la _conducta: SOn una mica més llargs i es prioritza

I'aprenentatge d’estrategies d’afrontament.

Aquesta esta formada per quatre components:

1.

Informacié i/o educacié per la salut: a través d’un equip multidisciplinari (oncolegs,
psicooncolegs, fisioterapeuta, nutricionista, infermera, etc.) i la bibliografia necessaria,
s’ofereix informacio a tots els participants del programa. En aquest sentit, s’ha demostrat
que els nens que reben una correcta informacié sobre la malaltia en |'etapa inicial mostren
menys simptomatologia de malestar emocional. A més, permet trancar alguns mites, com
el fet que el cancer es contagia (Bragado, 2009). Pel que fa a llarg termini, aquesta facilita
I’adaptacid de pacient al seu entorn reduint la incertesa que produeix la falta d’informacio

i augmentant el sentiment de control i 'adheréncia al tractament (Cruzado, 2013)

A I’hora de donar la informacié s’ha de tenir en compte el tipus d’afrontament que utilitza
cada pacient (Ortigosa, Méndez i Riquelme, 2009), evitatiu o cercador d’informacio, el
coneixement previ sobre la malaltia i les seves principals pors (Méndez et al., 2004), ja que

aixo portara a una diferenciacié de les seves necessitats.

Entrenament conductual: treballa amb el model de Lazarus i Folkman de l|'estres,
ensenyant al pacient a coneixer i comprendre els signes i simptomes d’aquest estrés per
poder controlar-lo i aixi reduir I'ansietat i afrontar d’'una manera més optima l'impacta
emocional del cancer. A més a més, es treballa pedagogicament per tal que el pacient
trobi les causes del seu estrés i les reaccions davant d’ell, amb la finalitat d’aprendre a
utilitzar estrategies de control davant de les situacions estressants. Finalment, s’utilitzen
tecniques de relaxacid, imaginacié guiada, respiracié abdominal, biofeedback i meditacié

per reduir I'ansietat i el malestar emocional del pacient.

Entrenament en habilitats d’afrontament: s’ensenya al pacient a controlar I'estres pero a

diferencia de I'anterior, es fa augmentant I'Us d’estratégies cognitives i conductuals actives
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i reduint les evitatives, de manera que el pacient afronti la malaltia d’'una forma
adaptativa. Aquestes estrategies inclouen tot allo que el pacient porta a terme per
resoldre problemes i/o sentir-se millor a curt i llarg termini (realitzar exercici, cuidar
I'alimentacio, participar en grups de suport, buscar informacio, etc) i els pensaments i
estrategies que fan sentir-lo millor (acceptar el diagnostic, entendre-ho com un repte i
oportunitat de canvi, etc). En I'entrenament en habilitats d’afrontament s’utilitzen,
majoritariament, la reestructuracid cognitiva i tecniques de solucié de problemes i

afrontament (Cruzado, 2013).

4. Suport emocional: el fet que la intervencidé sigui grupal permet incloure aquells
components relacionats amb I'expressié d’emocions, comunicacid terapeutica (preguntar,
escoltar, empatitzar, etc) o contacte fisc. Aixi doncs, s’utilitzen métodes d’expressio
emocional tal com 'escriptura i el teatre i també es posa emfasi en 'augment i millora dels
recursos de suport del pacient: familia, amics, companys d’escola o feina i espiritualitat
promovent el suport emocional a través de I'establiment d’una relacié de confianga i un

entorn segur pel pacient dins el grup (Cruzado, 2013).

Aquesta intervencié s’ha portat a terme en diferents fases el procés de la malaltia amb
diferents objectius d’actuacié (Cruzado, 2013). En primer lloc, s’ha realitzat per la preparacio
per I"hospitalitzacié i les intervencions quirdrgiques, on s’ha informat al pacient sobre la
malaltia i les estrategies d’afrontament de manera individual. Aixi mateix, s’ha utilitzat després
del diagnostic per millorar I'ladaptacio a la malaltia i s’ha trobat major eficacia, ja que redueix

I'ansietat i la preocupacio per la malaltia.

També s’ha emprat per treballar I'afrontament als tractaments médics i als efectes secundaris,
periode durant el qual apareixen més necessitats d’informacié. Per dultim, i en menor

freqUiéncia, s’ha emprat en fases terminals de la malaltia (Cruzado, 2013).

S’ha demostrat I'eficacia d’aquestes intervencions, observant-se una disminucié dels
simptomes d’ansietat i depressid, de la indefensid i el fatalisme i de les alteracions del son. Pel
que fa I'afrontament, hi ha un major Us d’estrategies actives i un major control i esperit de
lluita. Aixi mateix, també millora I'autoestima, I'autoconcepte i la imatge corporal, produint
una major adhesio al tractament. Tot i aixi, hi ha dades contradictories pel que fa la millora de

la qualitat de vida (Cruzado, 2013).
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4.5.4. Teécniques cognitives conductuals

Distraccio

Aquesta tecnica té com objectiu alleugerir I’experiéncia dolorosa, focalitzant I'atencié en una
altra activitat gratificant (Bragado, 2009), de manera que disminueix el seu nivell d’estres i
ansietat (Méndez et al.,, 2004). Aixi mateix, també redueix els simptomes anticipatoris
(nausees condicionades i ansietat) que porta la quimioterapia (Bragado, 2009) i la sensacid de
fatiga causada per la malaltia i/o el tractament (Méndez et al., 2004).

Cal que aquests méetodes de distraccid siguin actius i que cridin I'atencié a cadascun dels
adolescents, els quals utilitzen principalment, com a distractors externs, els videojocs, jocs,
ninots, contes (Méndez et al., 2004) o musica (Bragado, 2009) i com a interns, la imaginacio
emotiva exposada anteriorment (Méndez et al., 2004). A més a més, és una técnica de facil

aplicacio al context hospitalari (Bragado, 2009).

Reestructuracio cognitiva

La reestructuracié cognitiva és una conjunt heterogeni d’enfocaments i téecniques amb un
element en comu: el reconeixement del paper del pensament en la conducta (Méndez,
Olivares i Moreno, 2001). El principal objectiu d’aquestes és analitzar, interpretar i modificar
els pensaments erronis que les persones experimenten en determinades situacions,

substituint-los per altres de més adaptatius (Méndez, Olivaresi Moreno ,2001).

Dintre les tecniques de reestructuracié cognitiva trobem la terapia Racional Emotiva d’Ellis, la
terapia Cognitiva de Beck, la reestructuracié racional sistematica de Goldfried i Goldfried i
finalment, I'entrenament autoinstruccional de Meichenbaum (Méndez, Olivares, i Moreno,

2001).

Per la seva major brevetat respecte les altres s’utilitzara la Terapia Racional Emotiva d’Ellis en
el programa, desenvolupada per Albert Ellis I'any 1962 i basada en que la majoria de
problemes psicologics son causats per la presencia de pensaments desadaptatius. En aquesta
terapia trobem el model ABC, en el qual A és la situacio, B el conjunt de pensaments en relacié
a A (creences) i C la conseqliéncies de B. Aquest model es complementa amb la reestructuracio
cognitiva donant lloc a noves emocions i conductes. Els camps d’aplicaciéd més rellevants de la
d’aquesta terapia son I'area de la salut (clinica tradicional i actual), I'area educativa i I'area de

I'esport (Méndez, Olivares i Moreno, 2001).
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Relaxacid autogena

L'entrenament autogen, creat per Schultz I'any 1987, consisteix en un conjunt de frases
elaborades amb al finalitat de qué el subjecte entri en un estat de relaxacid a través de
suggestions de calor, pes, frescor, etc. i la concentracié en la respiracié (Méndez, Olivares i
Quiles, 2001). En els adolescents afectats pel cancer ens centrarem en al respiracid i la
sensacio de relaxacié del cos, sense afegir la pesadesa o la calor, ja que s’ha detectat que
introduir I'efecte de calor a les extremitats pot produir aversié al tractament medic en aquells
gue estan sent o seran tractats amb radioterapia (Macia et al., 1993 citat en Garcia, Martinez i
Caceres, 2001). Per aix0 es substitueixen sovint per elements imaginatius que puguin portar a

sensacions de benestar (Garcia, Martinez i Caceres, 2001).

En relacid als exercicis de respiracid es pot afirmar que tenen I'objectiu de ser una eina que
faciliti la relaxacié de I'adolescent d’una manera senzilla i facilment utilitzable en el context
hospitalari, produint una disminucié en les reaccions de tensié i rigidesa muscular que
acompanyen la sensacioé dolorosa (Bragado, 2009). L’objectiu principal d’aquesta técnica és

ajudar a controlar I'ansietat en pacients amb cancer (Méndez et al., 2004).

Aixi doncs, s’entrena als pacients per tal que realitzin inhalacions profundes i expiracions
lentes per relaxar el cos mitjancant una tecnica simple, activa i divertida que els permet
atendre a la seva respiracié en lloc d’esperar passivament que passi tot el procediment

(Bragado,2009).

Entrenament en Inoculacié de I’Estrés (EIE).

Aguesta tecnica busca que les persones aprenguin a respondre adaptativament davant I'estres
i a ser flexibles davant el fracas. Els seus objectius principals son ensenyar qué és |'estrés i
I’afrontament, augmentar el control dels seus pensaments, sentiments i conductes, millorar la
solucié de problemes, ensenyar als pacients com utilitzar les seves respostes desadaptatives i
oferir practiques d’assaig imaginat i conductual per finalment, adquirir les habilitats i

coneixements necessaris per afrontar les situacions estressants (Cruzado, 2013).

Aquest entrenament es basa en el model de Murphy (1962) i el de Lazarus i Folkman (1986),
explicat anteriorment. En el primer s’exposa que hi ha tres moments en les reaccions dels
nens davants les amenaces: preparacié per I'afrontament, afrontament i esforgos secundaris

de I'afrontament que sén necessaris per tractar les consequiencies dels dos anteriors.
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Pel que fa el seu camp d’aplicacio, aquesta s’utilitza com a intervencid preventiva, en casos on
el pacient estigui ingressat a I'hospital, tingui un canvi d’imatge o biologic proper derivat del
tractament, li hagin de realitzar proves mediques invasives i/o intervencions quirurgiques o
hagi estat exposat a esdeveniments estressants sense presencia encara d’estres posttraumatic.
També s’utilitza per intervenir durant el tractament, quan al pacient se li confirma un
diagnostic, esta sotmés a revisions i/o proves periodiques o amb la finalitat de corregir
interpretacions incorrectes de les sensacions corporals. Per ultim, també s’empra quan aquest
pacient o grup de pacients viu un esdeveniment vital estressant i desenvolupa un trastorn

adaptatiu cronic o agut per manca de recursos (Cruzado, 2013).

Segons Cruzado (2013) se’n diferencien tres fases:

1. Fase de conceptualitzacid: es proporciona el marc conceptual que permetra comprendre

com els pot afectar I'estres i com fer-hi front a través de diverses estratégies. Aqui el
pacient identifica les amenaces i diferencia les que sén modificables de les que no.

2. Fase d’adquisicié d’habilitats i d’assaig: I'objectiu és assegurar el desenvolupament de la

capacitat d’executar respostes d’afrontament adequades en els usuaris. Les principals
tecniques que s’ensenyen sén les instrumentals (centrades en el problema) i pal-liatives
(centrades en I'emocid), perd no s’han de donar un nombre excessiu de técniques ja que
pot generar més estrés.

3. Fase d’aplicacid i consolidacié: I'objectiu és que els pacients posin en practica les respostes

d’afrontament que han entrenat a consulta, en la seva vida diaria. Per portar a terme
aquest pas s’empren tecniques d’assaig imaginat (imaginar la situacid problematica amb

I’'afrontament adequat), assaig conductual, modelat i practica graduada en viu.

En poblacid infantil i incloent també els pares dels afectats, s’ha fet un programa per treballar
el dolor, I'hospitalitzacié i la preparacid per exploracions meédiques amb els objectius de donar
informacid al nen, augmentar I'expressié emocional, establir una relacié de confianca entre el

nen i el personal sanitari i proporcionar estratégies d’afrontament als pares (Cruzado, 2013).

La seva eficacia i efectivitat esta avalada per nombroses publicacions cientifiques i una gran
aplicacio clinica. Tot i que hi ha alguns aspectes que s’han de seguir investigant, com la seva
eficacia en relacié al temps, I'esforg i la complexitat en comparacio a altres terapies i I’eficacia

de cadascuna de les fases (Cruzado, 2013).

Solucio de problemes

Dintre de I'Entrenament en Inoculacié de I'Estrés també trobem I'entrenament el solucié de

problemes que consisteix en un canvi en la manera de veure el problema convertint-los en
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més tolerables. Una exemple consisteix en portar a terme un reenfocament quan una persona
es sent desbordat i sense control sobre una situacié determinada, dividint el problema en
petites peces i abordant cadascuna d’elles per separat i de manera progressiva per augmentar
el control. Per exemple, si ha de fer tres mesos de quimioterapia amb tractament setmanal , es
pot dividir aquest procés en la familiaritzacié amb I'espai i el personal sanitari i finalment pot
centrar-se cada dia a superar el cicle corresponen, sense pensar en la resta (Holland i Lewis,

2003).

4.5.5. Teécniques d’exposicid

Imaginacié emotiva

Aguesta técnica, molt emprada en poblacié infantil, consisteix en imaginar escenes
incompatibles amb I'ansietat i I'experiéncia dolorosa (Bragado, 2009), per tal de disminuir
I’efecte d’aquests situacions (sessions de quimioterapia, radioterapia, etc). Aquesta incorpora
una narrativa personalitzada i aprofita la fantasia dels infants, requerint perd un bon vincle de
confianca i coneixement entre el pacient i el terapeuta. El procediment es basa en
desenvolupar una série d’histories a partir dels gustos dels nens, que incloguin al nen i als seus
herois, fent-lo imaginar que aquests ultims els ajuden. Aixi, cada historia apropa al nen a allo
gue li genera por donant-li un sentiment de control gracies a la figura de I’heroi. A més a més,
pot augmentar la comunicacid i cooperacidé familiar si aquestes histories sén explicades pels

propis pares abans d’un tractament determinat (Cruzado, 2013).

Escriptura expressiva

L’escriptura permet a les persones parlar amb els altres sobre les seves pors i traumes i resulta
atil pel processament i habituacid a les experieéncies emocionals adverses. Fins i tot, s’ha
demostrat que escriure sobre experiéncies traumatiques pot modificar el nostre pensament i
sentiment sobre I'esdeveniment i sobre nosaltres mateixos (Pennebaker, 1997 citat en Holland
i Lewis, 2003). Una aplicacié d’aquesta técnica consisteix en escriure, a ma o a ordinador,
durant 15 o 20 minuts durant 4 dies consecutius, sobre el tema que la propia persona esculli,
relacionat sempre amb els seus pensaments, preocupacions, pors, etc. per posteriorment

entregar-les al terapeuta, si la persona ho desitja (Cruzado, 2013).

Exposicié en dol

Aguesta técnica s’utilitzara en cas que es produeixi la mort d’algun dels participants del grup,
perque després de la mort d’un esser estimat I’afliccid, dolor i tristesa sdn sentiments normals

qgue solen apareixer. Algunes de les estratégies que s’utilitzen en I'exposicié sén fer que el
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pacient imagini i descrigui records que té amb el difunt, aixi com les circumstancies de la mort i
les seves reaccions. També es poden escriure cartes al difunt o portar a terme una cadira
calenta. Posteriorment, es va exposant a la persona a les situacions evitades (compartides amb

el mort) i es potencien noves activitats i relacions amb els altres (Cruzado, 2013).

Aquestes tecniques d’exposicié s’han demostrat eficaces en el tractament de les pors, fobies i
ansietat en pacients amb cancer. A més , poden ser aplicades en un nombre reduit de sessions,

amb poc temps i cost d’ intervencié (Cruzado 2013).

4.5.6. Artterapia

L'artterapia és la utilitzacié de formes artistiques per ajudar als pacients amb cancer a
expressar la seva ira, vulnerabilitat, perdues, pors i sentiments depressius. Paola Luzzatto
considera que les sessions de psicoterapia artistica serveixen per alleugerir els sentiments de
dolor i por que no es poden expressar en paraules (Holland i Lewis, 2003). Aixi, la font de
benestar pel pacient es troba en el procés de creacio artistica, independentment de les seves
habilitats i del resultat. Aquest llenguatge alternatiu (dibuix, pintura, collage, conte, relat,
poesia, musica, dramatitzaci6 o moviment corporal) permet la autoexpressio i la reflexio

(Collette, 2011).

En el treball grupal és encara més enriquidor, ja que cadascu rep de I'obra un missatge d’acord
amb les seves necessitats i experiéncies i compartint-los es reforcen els vincles entre els
membres del grup i el terapeuta (Collette, 2011). En aquest mateix sentit, algunes persones
obtenen alleugeriment treballant en grup i compartint els significats de les imatges que han

creat (Holland i Lewis, 2003).

En la poblacid infantil I'Gs esta particularment justificat per la gran espontaneitat grafica
observada en ells. En un estudi de Favara-Scacco et al. (2001 citat en Collette, 2011) amb 32
nens afectats de leucémia, es va avaluar una aproximacid a I'artterapia on es combinava el
dialeg, la imaginacié visual, els jocs de dramatitzacid i els dibuixos estructurats i lliures. Es
realitzaven abans, durant i després d’una intervencié medica dolorosa i els resultats obtinguts
van demostrat que ajudava a calmar als nens, activar processos de pensaments alternatius que
apartaven la seva atencié de la realitat médica, augmentar la sensacié de control, permetre
I'expressié d’emocions i facilitar I'acceptacid dels canvis que es donen al cos (Collette, 2011).
Aixi mateix, l'artterapia d’orientacié cognitiva proporciona canvis en relacié a les estrategies

d’afrontament i el reconeixement i expressié d’emocions (Reyna, Gonzalez i Lopez 2011).
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4.5.7. Modelatge filmat (Cine Forum)

El modelatge filmat pot tenir diferents objectius en funcié del tipus de pel-licula. En primer lloc,
trobem el modelatge filmat amb pel-licules on apareixen moments importants pels afectats,
que van des de I'hospitalitzacié fins al dia de I'alta (Ortigosa et al., 2009). Per tant, es mostra
una manera eficag de fer front a una situacié adversa tant pel propi afectat com pels familiars.
Aixi doncs, en I'afectat, el prepara per I'hospitalitzacio, li ensenya estrategies d’afrontament,
(Ortigosa et al., 2009), redueix la seva ansietat i por i augmenta la cooperacid del pacient en el

tractament (Méndez et al., 2004).

D’altra banda, el visionat de pel-licules sense contingut medic pot tenir una funcié distractora,
que sembla disminuir els nivells d’ansietat a I'hora de realitzar una intervencié quirurgica, en
comparacié als nens que van ser informats el mateix dia de la intervencié (Ortigosa et al.,

2009).

Finalment, aquesta técnica també s’ha mostrat efectiva en pares, fomentant la reflexio i
I’expressié de preocupacions i emocions i proporcionant-los estratégies d’afrontament, fet que
augmenta la competéncia davant la malaltia, el control de I'estrés i I'estabilitat emocional

provocant una millora en la qualitat de vida del nen (Espada, Grau i Fortes 2010).

4.5.8. Rol- playing

El rol-playing consisteix en dramatitzar de manera improvisada un paper en una situacio
determinada. La presencia de diferents personatges permet que hi hagi lectures diferents d’un

mateix esdeveniment (Martin, 1992).

Aguesta tecnica facilita 'adquisicié d’'una major perspectiva social i empatia, ja que es treballa
la direccié de les relacions interpersonals, les motivacions racionals i emocionals. Aixi, els
participants poden explorar els sentiments, actituds, valors i percepcions que influeixen en la
seva conducta i els és més facil acceptar el rol dels altres. Finalment, també s’ha vist que

influeix en la resolucid de problemes (Martin, 1992).

4.5.9. Educacié emocional (intel-ligéncia emocional)

L’educacié emocional té com objectiu desenvolupar competéncies emocionals, enteses com
un conjunt de competéncies (coneixements, habilitats, capacitats i actituds) relacionades amb
la capacitat de gestionar i prendre consciencia de forma adequada les propies emocions i les

dels altres (Bisquerra et al., 2012).

Posseir intel-ligéncia emocional afavoreix les relacions amb els altres i amb un mateix, millora

I'aprenentatge, facilita la resolucid de problemes i afavoreix el benestar personal i social
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(Bisquerra, 2011). Aixi mateix, les activitats relacionades amb I’educaciéo emocional promouen
la capacitat del nens i nenes per superar les adversitats de la vida (Barudy i Dantagnan, 2011) i

concretament en els adolescents, els ajuda a avancar cap a I'edat adulta (Lopez, 2011).

Per aixo, en alguns hospitals com Sant Joan de Deu disposen d’una area de prevencid i
promocié de la salut infantil, donant una gran importancia a I'educacié emocional en la
infancia i 'adolescéncia, proporcionant eines utils i necessaries a la familia i als professionals

educatius i sanitaris (Bisquerra, 2011).

Podem concloure doncs, que és de gran rellevancia facilitar I'expressié emocional tant dels
afectats com dels pares i germans, que es troben davant d’una situacid molt complexa i

adversa a la qual han de fer front (Diaz et al., 2009).

5. CONTEXTUALITZACIO.

Aguest programa esta realitzat amb I'objectiu de portar-se a terme en una Associacié per
adolescents amb cancer i/o en I'ambit hospitalari, sempre de manera complementaria als
serveis medics d’assessorament o altres serveis psicologics que ofereixin els diferents serveis
de salut com per exemple, I'Institut Catala d’Oncologia (ICO). Aixi mateix, també és un
complement dels serveis que proporcionen les associacions dedicades al cancer, ja que el
programa present no engloba totes les tematiques que envolten una malaltia com el cancer.
Per exemple, en I'associacié AFANOC es fa reflexoterapia per els nens i es proporciona una
persona voluntaria per ajudar-los en les assignatures de |'escola i ambdues accions poden

complementar perfectament el programa realitzat.

En aquest sentit, aquest programa es pot portar a terme de manera més optima en els
allotjaments que ofereixen les associacions com, per exemple, AFANOC o Ronald McDonald,
perque alla sovint viuen el propi malalt i els familiars o en altres espais que es considerin
adequats. En canvi, seria de més dificil aplicacié en un hospital a causa de les limitacions que

sovint marca la propia sanitat publica, més remarcats en moments de crisi com |'actual.

Aixi mateix, per assegurar la viabilitat de programa és important tenir en compte que pot
resultar dificil fer un grup nou amb minim 4 adolescents que es trobin en un mateix moment
del procés de la malaltia. Aixo es reafirma amb les dades d’incidéncia anual esmentades
anteriorment, en les quals es mostra que el nombre de nens entre 15 a 19 anys diagnosticats
de cancer a Espanya en un mes és aproximadament de 7'12 casos (Peris et al., 2013). Per aixo

es planteja que el programa sigui en un grup semitancat, deixant un marxa d’un mes per tal
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que s’afegeixin nous integrants, i una vegada passat aquest mes es tanqui el grup i es continui

amb els integrants presents.

D’aguesta manera hi haura un major nombre d’adolescents en el programa i tindra una major
viabilitat per ser portat a terme. Tot i aixi, cal tenir en compte que aquest programa s’adaptara
a les circumstancies i variables de cada hospital o associacié, al nombre de nens i al moment

del procés en el qual es trobin.

6. METODOLOGIA.

El primer pas per comengar a realitzar el treball final de grau va ser triar el tema i concretar-lo.
Una vegada triat, es va realitzar una pluja d’idees amb les quals centrar el treball i es va
realitzar un index, que s’ha anat utilitzant com a guia al llarg de la realitzacié del treball i també
ha estat modificat en funcié de la bibliografia llegida. Posteriorment, es va realitzar una cerca
bibliografica extensa, en bases de dades, Internet i en llibres, intentant que fos actual i
especifica. Aixi, es va fer un recull de tota aquella informacié necessaria per fer la redaccio del

marc teoric del qual parteix el programa.

Simultaniament, es van realitzar dues entrevistes, una a I’Associacio AFANOC i |'altra a una
persona que havia patit un cancer durant I'adolescéncia. La primera es va realitzar amb
I'objectiu d’obtenir el punt de vista de les persones que estan amb contacte amb els pacients
i tenir informacio sobre els diferents recursos que es proporcionen als afectats. D’altra banda,
la segona va permetre obtenir informacié al voltant del tipus d’afrontament i suport social
rebut, aixi com les necessitats que tenia aquella persona com a pacient en el moment de

malaltia i la manera en que les va cobrir.

En relacié a les entrevistes a les associacions, Unicament es va poder fer a 'AFANOC perqué
I'altre organitzacié amb la qual es va contactar (Enriqueta Villavechia) no disposava de prou
temps per respondre a causa de la gran quantitat de feina. D’altra banda, es va realitzar una
Unica entrevista a una persona afectada, tot i que en un principi se n’havien de fer dues més,
perque les altres es trobaven en un moment agut de la malaltia i no resultava adequat

realitzar-los una entrevista.

Una vegada fetes aquestes entrevistes es van analitzar utilitzant metodologia qualitativa,

permetent extreure la informacié més rellevant i util per fer la proposta d’intervencid.

Un cop fet el marc teoric i les diferents entrevistes, va comencar la construccié del programa

d’intervencié per adolescents amb cancer. El primer pas va ser buscar les técniques amb
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eficacia demostrada en pacients amb cancer i concretament, en adolescents. Partint de
diferents estudis es van escollir un conjunt de técniques considerades més optimes i es van
estructurar les diferents sessions en funcié de la tematica i els objectius, justificant, en

cadascuna d’elles, I'Gs de la tecnica i la tematica corresponent.

Finalment, es va portar a terme |'avaluacié del programa, realitzant les preguntes que es van
considerar oportunes per avaluar cada sessid6 de manera individual. Dintre d’aquestes
preguntes n’hi ha algunes de més generals per avaluar les sessions i unes altres més
especifiques que avaluen determinades activitats o dinamiques dintre de la sessid, tal i com
s’exposa en |'apartat corresponent. A més a més, es van incorporar qlestionaris per valorar
diferents aspectes en funcié dels objectius de cada subprograma. Per exemple, en el cas dels
adolescents s’administra el questionari EORTC (European Organitzation of Research and
Treatment of cancer) QLQ (Quality of Life Questionnaire) - C30, abans i després de la realitzaci

del programa per avaluar els canvis produits en la seva qualitat de vida.

Finalment, es va tornar a llegir el treball fent les modificacions oportunes. Cal tenir en compte
que al llarg del procés han col-laborat diferents persones i entre elles, Ferran Vifias que ha
guiat i ajudat en la realitzacio d’aquest treball d’'una manera molt adequada, aportant

comentaris i modificacions de gran utilitat per millorar la proposta realitzada.

7. RESULTATS

7.1.Analisi qualitatiu

7.1.1. Analisi de I’entrevista amb I’AFANOC

Des de I'Associacié de Familiars i Amics de Nens Oncologics de Catalunya (AFANOC), que tal i
com ens exposa la psicologa fa 25 anys que va comencgar per un grup de pares, es treballa en

diferents arees per cobrir les necessitats d’'un nen malalt de cancer.

- “L’area de treball social es dedica a gestionar i informar dels recursos existents. L’area
de suport emocional dona suport directe a les families des del principi de la malaltia en
funcid del que necessitin. Dins d’aixo hi ha el suport als nens, pares i germans. També

hi ha un grup de dol.”

Per tant, tal i com exposa la psicologa entrevistada es dona “ Un visié molt integral”. Cal afegir
gue també hi ha una area de suport educatiu, que s’ocupa d’assessorar i informar a les escoles

guan tenen un nen amb cancer a partir de xerrades a l'aula, suport al tutor i ajuda en
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I’elaboracié del material per I'escola. La psicologa remarca la importancia de la implicacié

d’aquesta institucio.

“L’escola també s’ha d’implicar, no és només el fet de que hi vagi un mestre siné que li

han de donar el material, fer coordinacions i adaptar el curriculum al nen.”

Aquesta és molt important, ja que la majoria de casos els pacients han de deixar I'escola
durant un periode llarg de temps. Afortunadament, hi ha un protocol del Departament
d’Educacié en qué es diu que si un nen (d’entre 6-16 anys) esta més d’un mes sense poder

anar a I’escola té dret a un professor particular a domicili per tal que no perdi el curs.

Finalment, hi ha una part important de voluntariat, a I'Hospital Vall d’"Hebron i a la Casa Xuklis.,
on es realitzen jocs a planta i a les habitacions pels nens hospitalitzats. Aquest voluntariat
també pot ser a domicili, per exemple per aquells nens majors de 16 anys que cursen
ensenyament no obligatori. Aquesta no obligatorietat fa que no els proporcionin un professor

particular i en la majoria de casos aquesta necessitat es cobreix a través de voluntaris.

En relacié al nombre de families ateses I'entrevistada exposa: “E/ 2013 es van atendre 228
families i a la Casa del Xuklis hi ha 23 apartaments en els quals es poden allotjar aquestes

families”. A més, en agquests apartaments hi ha una gran diversitat de families.

“Podem trobar una mare amb nen/a, pare amb nena i avis mentre la mare esta a casa

amb el germa. Tenim avis, tiets, amics, etc.)”

Aixi doncs, hi viuen també persones que no estan malaltes, com els pares o germans dels

malalts i s’intenten adaptar les necessitats a totes elles.

En relacid a I'afrontament, segons la psicologa de I’AFANOC, aquest varia en funcid de |'edat,

igual que ho fan les seves preocupacions i necessitats.

- “Els nens més petits viuen molt el present, el concepte de temps és diferent. Llavors un
nen de 4 anys no es planteja qué passara d’aqui un mes, no té encara la nocid. Es
preocupa meés el fet de que algu els faci mal, la separacio dels pares, si han d’entrar a
la UCI...”

- “A mesura que es fan grans es van preocupant per altres aspectes i tenen més
capacitat per veure que no poden seguir els estudis o que els seus companys estan a

I’escola i ells no.”

Tot i aixi, aquest afrontament va molt lligat a com ho afronta la familia.
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- “Si és una familia en la qual es pot parlar del tema i permet explicar el que sent sense
deixar-se caure, pot parlar del cancer amb naturalitat. Facilita que el nen ho pugui
viure amb més tranquil-litat (ni millor ni pitjor, cada familia ho afronta com pot i amb

els recursos que disposa)”.

A més a més, els infants i els adolescents tenen un tipus d’afrontament diferents dels adults.

- “Els nens petits poden esta malalts pero volen sequir jugant.”
- “(...) els adolescents els costa més obrir-se i llavors és una feina més a poc a poc, no es
senten confiats per I'ajuda. Han de confiar amb el metge, han de poder preguntar i que

se’ls respongui perqué es poden sentir enganyats, es poden enfadar

A causa d’aquesta diferencia en I'afrontament entre infants i adolescents també es realitza un

treball diferent amb ells.

- “En nens es treballa a partir del joc, del dibuix i donant pautes als pares {(...)".
- “Amb els adolescents hi ha d’haver molt respecte des d’un principi, respectant el seu
dret a decidir si vol parlar o no, perqué potser d’entrada no voldra i també cal donar

paraules el que pot sentir, ja que els pares per sobreprotegir no deixen aquest espai.”

Tal i com exposa la psicologa, podem afirmar que el tipus d’afrontament influeix en tenir una

millor o pitjor qualitat de vida, perd mai en la cura de la malaltia.

- “Sitens un tipus d’afrontament realista i actiu davant el procés, o sigui que participes i
no et deixes anar tens més capacitat per gaudi d’aspectes i poder demanar el que
necessites. En canvi, per por a qué diran o a preguntar... influira en que deixaras de
viure coses que podries viure tot i esta malament. També cal permetre’s sentir-se

malament”

Aixi mateix, el diagnostic i tot el que implica un cancer repercuteix en la qualitat de vida de

I'infant, tal i com ens indica la psicologa.

“D’un dia per I'altre han de deixar d’anar a I'escola, capgira tot el que estiguin fent.
Dependra molt del que hagi de moure la familia, hi ha families que tenen més
proximitat , no tenen fills o tenen tranquil-litat a la feina en el sentit de que no els
faran fora”.

- “Si és una familia que s’han de partir, que un ha d’estar aqui i I'altre a I'altre punta
afecte, perqué de cop no podra veure els amics, tindra germans que deixara de veure,

el pare o la mare {(...)”
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En relacié al suport social la psicologa apunta que és fonamental, pero el més important és que
sigui un suport social de qualitat, ja que si una familia sap sostenir la malaltia fara que tingui
més recursos humans i la passi aquest procés d’una millor manera . A més, |I’"hospital de Sant
Joan de Déu ha iniciat un projecte pilot amb la realitzacié d’un grup de suport amb nens que es

troben en moment de seguiment i amb una franja d’edat similar.

- (...) Han creat un grup que es troba quinzenalment de 8-9 nens on es van plantejant
aspectes i s’ha vist que funciona molt bé perqué poden parlar del que han viscut, les

pors que tenen.... en un entorn protegit amb companys del mateix grup.
Aixi mateix, I'entrevistada exposa que els pares tenen un gran influéncia en el seus fills.

“El suport emocional és molt directe en els pares i si aquests poden esta més serens i

tranquils influira en que el nen estigui més tranquil”.

Podem afirmar que des de I'associacié es fan diferent activitats destinades a millorar aquesta

qualitat de vida, oferint-los els recursos necessaris.

“Un nen per esta a I’hospital no vol dir que s’ho hagi de passar malament, pot aprendre
coses noves | fer noves activats.”

7.1.2.Explicacio d’un cas real i analisi de les seves necessitats

La persona a la que he realitzat I'entrevista (L) va tenir una Leucémia limfatica aguda als 14
anys. Pel que fa el seu procés, tot va comencgar quan va anar al metge a fer-se una analitica
perque feia molts dies que es desmaiava i no tenia forces per pujar una simples escales. Els
resultats van sortir malament i tal i com indica en la entrevista “aquell dia per la tarda va
canviar tota la meva vida”. Arrel de les analitiques se la van endur a Vall d’Hebron, on va esta
un mes ingressada i aillada, és a dir, quan entraven a la seva habitacid s’havien de posar

mascareta i una roba especial perque ella no agafes cap virus.

En relacid al suport social, va tenir sobretot el dels seus pares tal i com afirma I'entrevistada:
“sempre i eren amb un somriure i amb ganes de fer bromes tot i que per dins estaven
destrossats”. A més, aquests van poder anar a casa d’un familiar, tot i que I'L afirma tenir

coneixements sobre les associacions que ofereixen allotjament.

“Com que hi ha ingressats molts nens d’arreu d’Espanya existeix la casa McDonalds.

Aquestes cases estan fetes per els familiars que poden allotjar-se alla gratuitament.”
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Aixi mateix també va tenir el suport de la seva cosina que estudiava a Barcelona i el dels seus

amics, que li enviaven cartes quan no podia sortir de casa o I'anaven a veure.

El tractament que va fer va ser molt llarg i no podia anar a I'escola. Pero per sort gracies als
professors particulars que donen a I'associacié AFANOC va poder superar el curs i ho guarda

com un record positiu.

“Vaig tenir una gran professora que mai oblidaré”.

Pel que fa I'afrontament en un primer moment no se li va donar tota la informacid, ja que els
seus pares li van dir que tenia anémia. (Al principi em varen dir que tenia anémia).Després
d’una setmana d’esta ingressada ella ho va voler saber i ho va preguntar als seus pares, ja que
una amiga seva tenia anemia i podia anar a classe. Aixi doncs, els seus pares li van explicar
gue tenir leucémia i a ella I'Gnic que sabia i li preocupava de la malaltia era perdre el cabell

perque afirma ser molt presumida.

Finalment, quan li exposo els diferents tipus d’afrontaments per tal que m’indiqui quin tenia
ella m’exposa que va fer una evitacié o negacié positiva, interpretant sempre un bon

diagnostic i intentant evitar parlar de la malaltia.

“No hi pensava gaire vivia el dia a dia, superant la quimioterapia, les extraccions de la

medul-la, tenia molt clar que em curaria, mai vaig tenir por tot i que ho tenia complicat”.

Referent a la qualitat de vida I’entrevistada exposa “La meva vida mai ha estat la mateixa des
de la malaltia”. Té una bona salut perd en una de les extraccions de la medul-la li van punxar
malament i ara té I'esquena ressentida. Aixi mateix, a causa de la quimioterapia li van quedar
les dents molt més debils. A més a més, també es va engreixar molt i de cop a causa de la

cortisona i li va canviar completament el cos.

Les principals preocupacions de I'entrevistada durant el procés de malaltia era la caiguda del
cabell i I'augment de pes. A més, va viure alguna escena que va tenir afectes negatius sobre la

seva autoestima.

- “Recordo el primer cop que vaig anar a dinar a un restaurant amb les meves amigues
havia passat 6 mesos de la malaltia i jo anava amb un mocador i una gorra a conjunt
sempre per el carrer. Aquell dia uns nens varen passar per al canto i varen cridar
gorda calba ho vaig passar molt malament, aquell moment creia que mai més seria la

mateixa”.
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La tornada a casa, a la normalitat, va ser especial per ella ja que es va trobar la porta plena de
globus i amb un cartell de benvinguda que la va emocionar molt. A més, les seves companyes
de futbol, quan les va anar a veure en un partit es van posar al mig del camp amb unes lletres

gue deien: t'estimem.

Quan li pregunto si pensa que hi hauria alguna altra cosa que I’hauria pogut ajudar ella
respon “La veritat es que no vaig trobar a faltar res crec que tothom va fer que jo ho passes lo

millor possible dins les possibilitats de tots”.

Per acabar, vaig preguntar-li si pensa que I’hauria ajudat participar en un programa com amb
el que estic treballant. La seva resposta va ser que sense adonar-se’n feien sessions grupals
ingressats, miraven pel-licules i feien crispetes, que se les menjava qui no tenia vomits i

podia. A més, en el seu cas va assumir un rol d’ajuda als més petits.

“A mi em van fer sentir molt important, com que era la gran la doctora em feia anar a
parlar amb els nens que ploraven que no ho acceptaven i no volien prendre la medicacio.

Amb algun vaig aconseguir que em fes cas, pero d’altres estaven molt enfoscats”.

7.1.3. Conclusions d’ambdues entrevistes

En relacié a I'entrevista realitzada a la psicologa de ’AFANOC podem extreure qué és
important donar una atencid integral, des del principi fins al final de la malaltia.

Coincidint amb els estudis de Martinez i Bautista (2013) la psicologa ens exposa la importancia
que té la familia pel nen i la influencia que tenen sobre el seu afrontament. Aixi mateix,
I'afrontament (Muglia et al., 2014) i el suport social (Woodgate, 2006) sén dues variables que
influeixen en la qualitat de vida dels infants, tal i com apunta la literatura. Pero a diferencia
dels estudis avaluant la qualitat de vida de nens amb cancer on apunta la seva no disminucid,

la psicologa exposa que aquesta disminueix amb el diagnostic del cancer i tot el que comporta.

Aguesta entrevista també proporciona informacid per poder realitzar el programa, exposant
els multiples factors que poden afectar als adolescents, més enlla de la propia malaltia o el
tractament, i la importancia de donar-los un espai on puguin explicar les seves preocupacions.
En aquest sentit, és important facilitar als pacient I'expressié d’emocions i la creacié d’un clima

de confianga entre companys, on ells es sentin segur (Moreno et al., 2009).

Aixi mateix, es pot proposar treballar el tema de separacié de la familia i els canvis que s’han
produit en la sessié de relacions interpersonals amb la familia, ja que, tal i com apunta la

psicologa, és un tema rellevant pels adolescents. Finalment, el tema del dol també es treballa
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en aquesta associacid i que és de gran importancia i per aixo s’integra també en el programa

(Cruzado, 2013).

A partir de I'entrevista amb L es pot afirmar que va tenir un bon suport social funcional
(qualitat de les relacions), que segurament va influir de manera molt positiva en ella (Alonso et
al., 2013). D’altra banda, en cap moment va voler parlar amb a les psicologues de I'hospital,

ella només pensava en curar-se i marxar a casa seva.

Aix0, relacionat amb la seva frase “No hi pensava gaire” i la seva posterior afirmacié de que va
tenir un afrontament evitatiu, concorda amb els estudis que mostren que aquest es un tipus
d’afrontament molt comu en els infants i adolescents i és un dels factors que sembla
influenciar a I'hora d’avaluar la seva qualitat de vida, ja que els fa informar de menys
simptomes dels que realment experimenten (Muglia et al., 2014). Tot i aixi aquest tipus

d’afrontament no s’ha de considerar negatiu sind adaptatiu a la situacio (Muglia et al., 2014).

Aixi mateix, la frase “vivia el dia a dia, superant la quimioterapia, les extraccions de la
medul-la...”, porta a pensar que utilitzava una estrategia de solucié de problemes
(reenfocament), ja que es centrava en superar cada dia el tractament que li pertocava sense

pensar massa en la malaltia i amb una actitud positiva envers el futur (Holland i Lewis, 2003).

Aixi doncs, tenia una afrontament productiu, utilitzant el suport social, I'enfocament en la
solucié de problemes, la cerca de diversid, focalitzant-se en allo positiu i acceptant els
esforcos que feia (per superar els tractaments) Perd, per contra, no va buscar en cap moment

I’ajuda de professionals (Frydenberg i Lewis, 2012).

A més a més, ens aporta informacio per la realitzacié del programa. En primer lloc, remarca la
importancia de saber quina informacio té el pacient i quina vol tenir. Aixi mateix, també cal
saber quina és la principal preocupacié que li genera aquesta informacid, en aquest cas, la

caiguda del cabell.

En relacié a I'afrontament, pot ser rellevant coneixer, per la realitzacié del programa, quines
estrategies utilitzen i com viuen ells aquesta malaltia, que també variara en funcié del suport
social que percebin de les persones del seu entorn proxim (amics, familia, professionals...). En
aquest cas L no volia suport psicologic (quan estava ingressada venien les psicologues a
parlar amb mi, pero mai passaven de la porta, jo no volia parlar amb elles) i és un punt que

s’ha de respectar sempre, si no es percep un perill real per la persona.
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Pel que fa la qualitat de vida és rellevant treballar els canvis que produeix la malaltia, que
molts d’ells sén reversibles, com I'augment de pes. A més a més, juntament amb aquest
augment de pes hi havia la preocupacié per la caiguda del cabell. Per tant, aixo ens mostra la
importancia de treballar la autoconcepte, autoestima i la imatge corporal, que pot modificar-

se degut al tractament.

En una de les ultimes sessions, pot ser Util treballar la tornada a casa i a I'escola, per tal que
els sigui més facil adaptar-se a aquest entorn, que els pot resultar estrany després d’un llarg

periode a I"hospital.

Per acabar, sembla que el treball en grup ja es dona de manera natural dintre d’un hospital,
en aquest cas, fent activitats de distraccid i per tant, aixo facilita encara més la cohesio i el

sentiment de grup entre ells.

7.2.Proposta d’intervencio

Partint dels estudis realitzats, en el quals no s’observa diferencies en la qualitat de vida dels
adolescents, pero si en la dels seus pares, que es redueix el seu nivell de malestar (Castellano
et al., 2010) i per tal d’integrar els germans, que sovint es poden sentir descuidats o exclosos
degut a que els pares dirigeixen |'atencié al seu germa (Martinez i Bautista, 2013), es proposa
una programa d’intervencid centrat en els adolescents perd incloent a la familia (pares i
germans), promovent aixi les relacions de suport entre ells i influint al final, en el benestar de

I'adolescent. (Woodgate, 2006).

7.2.1.Breu explicacié del programa

Aquest programa va destinat als adolescents i es divideix, tal i com hem esmentat
anteriorment, en dos subprogrames més, un pels pares i I'altre pels germans. Tots tres es
porten a terme de manera grupal en un grup semitancat, és a dir, esta obert durant el primer
mes i posteriorment es tanca. El nombre optim de nens per realitzar el programa, tal i com
s’exposa en la psicoeducacid, és entre 8 i 12 participants (Cruzado, 2013), fet que implica la

participacié d’un maxim de 24 pares i els respectius germans.

En els adolescents, es pretén informar-los adequadament sobre la malaltia, facilitar I'expressio
d’emocions presents en aquest procés i proporcionar tecniques per millorar el procés de
tractament, aixi com la seva adaptacié a la malaltia i les relacions interpersonals. A més, es fa
a nivell grupal perqué, tal i com ens explica la psicologa de 'AFANOC, hi ha alguna iniciativa
com la de Sant Joan de Déu, que sembla funcionar adequadament perqué permet parlar del

que han viscut i de les seves pors en un entorn protegit amb companys del mateix grup.
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A nivell hospitalari, tal i com hem esmentat en I'apartat de contextualitzacio, és dificil que hi
hagi un grup de adolescents que ingressin amb un diagnostic de cancer en un termini curt de
temps, sind que segurament, hi haura uns quants que tindran el diagnostic mentre que uns
altres estaran fent el tractament. Aixi doncs, és important diferenciar-los, ja que amb els
primers farem un tipus d’intervencié més centrada en rebre les noticies, informacié i tecniques
de cares al tractament, mentre que amb els segons es fa un treball en relacié les emocions i les

relacions familiars i d’amistat una vegada ensenyats els punts anteriors.

Per aix0, es planteja la idea de grup semitancat com una possible solucid. Aixi els nois/es que
entressin durant el primer mes del programa es podrien afegir al grup, fent-los abans una
sessid informativa i una altra on se’ls ensenyes les técniques de distraccid, relaxacid i
imaginacié emotiva, per tal que tinguessin el mateix coneixement que els seus companys i
s’integressin adequadament. D’altra banda, als pares i als germans també se’ls fara una sessid

informativa i en aquests ultims se’ls ensenyara la técnica de relaxacio.

D’altra banda, amb els pares es dona informacid i es proporcionen estrategies d’afrontament
adequades amb la finalitat que controlin el seu grau d’activacié en una situacié com aquesta,
exercint una influencia positiva sobre els seus fills (Ortigosa et al., 2009). També se’ls ensenyen
tecniques préviament ensenyades als fills per els procediments medics, de manera que aquest
puguin reforcar aquest aprenentatge i ajudar-los a dur a terme la técnica (Ortigosa et al.,
2009). Finalment, s’ensenyen altres técniques d’habilitats socials i de gestio de I'estrés amb

I’objectiu d’augmentar la seva adaptacié en aquest procés i millorar la seva qualitat de vida.

Per ulitm, amb els germans també es fa un treball en relacié a les emocions, que seran
diferents de les del pacient i sobretot, activitats d’integracié i de relacié en la familia, de
manera que comprengui els canvis que es donen al seu entorn i s’adapti millor a la nova

situacio.

Aixi doncs, es faran 20 sessions pels adolescents, 10 pels pares i 10 pels germans, amb una
durada d’una hora i mitja cadascuna per tal de treballar tots els aspectes mencionats
anteriorment. Les sessions dels adolescents es duran a terme de manera setmanal i la dels
pares i germans de manera quinzenal, iniciant-se en el mateix dia que els adolescents i fent
gue coincideixin les setmanes entre els pares i els germans per un tema de logistica. Per tant,

tindra una duracié de 20 setmanes (aproximadament 4-5 mesos).

Tot i ser un programa estructurat, cal remarcar la seva flexibilitat, és a dir, s’adaptara sempre a

les necessitats dels participants. Per exemple, en una sessid pot apareixer alguna emocié que
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la persona necessiti expressar i llavors es treballara aquesta emocié. Aixi mateix, pot ser que
els pares o adolescents tinguin alguna necessitat especifica més urgent, detectada pel
terapeuta o sollicitada pels propis participants, fet que generaria el canvi d’ordre de les

sessions.

A més a més, abans de comencgar el programa, el psicoleg fara una entrevista amb cadascuna
de les families que participaran al programa per coneixer les seves necessitats reals i veure si
aquestes es poden satisfer en el grup. També és util per recollir informacié sobre la visié que

tenen de la malaltia i el tipus de relacié familiar que s’estableix.

7.2.2.Perfil al qual va destinat el programa.

El programa per adolescents va destinats a adolescents d’entre 12 i 18 anys diagnosticats de
cancer i ingressats a |’hospital. Un rang d’edat de 6 anys és molt ampli i els participants més
grans poden no sentir-se comode compartint certs aspectes amb els més petits i a la inversa, ja
que es troben en un moment evolutiu diferent. Per aquesta rad es proposa fer dos grups, un
de 12 a 14 anys i 'altre de 15 a 18. Les activitats que es realitzarien en cadascun dels grups
serien les mateixes, adaptant-les a I'edat si es considera necessari i fent alguna activitat
diferent en cadascun dels grups. Per exemple, amb els més grans es podria fer una sessio
sobre sexualitat, tal i com he inclos en el programa.

D’altra banda els dos subprogrames van destinats als pares i germans d’aquests adolescents
respectivament. En relacid als segons cal apuntar que aquest programa esta creat per germans
adolescents i en cas de que fossin infants (menors de 12 anys) s’adaptaria el programa a les

seves necessitats.

7.2.3.Técniques utilitzades en cada subprograma

Per realitzar un programa d’intervencié és imprescindible conéixer quines sén les principals
tecniques d’intervencié eficaces en aquesta poblacid, per posteriorment adaptar cada técnica
a les necessitats dels adolescents. En aquest sentit, les tecniques més utilitzades son les
cognitiu conductuals , dintre les quals trobem la reestructuracié cognitiva, I'entrenament en
habilitats socials, 'ensenyament d’estratégies d’afrontament i la relaxacié (Cruzado, 2013).
Pero, d’altra banda, en nens i adolescents també s’utilitza la psicoeducacid i altres terapies
com l'artterapia, el cine forum o dinamiques d’educacié emocional per tal de treballar

determinats temes amb impacte emocional.

Per aix0, després de veure les diferents técniques existents es decideix treballar amb als

adolescents a partir de la terapia psicoeducativa informativa, la terapia d’exposicid
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(imaginacié emotiva i escriptura expressiva) i tecniques de distraccio i reestructuracid cognitiva
durant el tractament, aixi com una breu introduccié a alguns aspectes de I'entrenament en
inoculacio de I'estres (inclou relaxacid i tecniques cognitives). En segon lloc, es vol emfatitzar
el treball de les emocions a través del modelatge filmat, I'escriptura expressiva, |'artterapia, i
I’educacié emocional. Finalment, també es fan algunes dinamiques grupals per augmentar la

cohesid i els vincles entre els participants.

Tot aquest treball amb adolescents es fara en grup i en aquest sentit, és molt important de
tenir en compte que aixo pot enriquir molt els participants i ser una font de suport que millori
la qualitat de vida dels participants. Malgrat aix0, cal tenir en compte que es pot produir la
perdua d’algun dels companys i per aix0 és necessari introduir la part de treball en el dol,

treballada a través de les tecniques d’exposicié en dol i I'artterapia.

Pel que fa el treball amb els pares es fara també una psicoeducacié centrada en la informacid i
en la conducta, on es fara un entrenament en habilitats d’afrontament i es donara suport
emocional i també se’ls ensenyara tecniques d’inoculacié de l'estrés. La part emocional es
reforcara a través del modelat filmat, I'escriptura expressiva, I'artterapia i algunes dinamiques
d’educacié emocional. Aixi mateix, dintre d’aquest treball grupal també es faran algunes
sessions de discussio sobre temes que els preocupin com pot ser la salut, la tornada a I'escola,

el futur, etc.

Finalment, en els germans I'objectiu és millorar 'adaptacié a la malaltia del seu germa a partir
del treball de les emocions i facilitar la integracié en la familia a través de I'escriptura
expressiva, l'entrenament en habilitats socials i diferents activitats al voltant de les relacions
interpersonals i els canvis que s’han produit a la seva vida. També es treballaran les emocions

a través de dinamiques d’educacié emocional , artterapia i escriptura expressiva.

Per ultim, sempre que es consideri necessari tant en pares, germans com en els propis

pacients, es fara un assessorament individual per tal d’acompanyar-los en aquest procés.

7.2.4.Professionals que intervenen
Per la realitzacid d’aquest programa és necessari que hi hagi dos psicolegs amb alts
coneixements de psicooncologia i de I'adolescencia per cadascun dels grups (12 a 14 anys i de

15 a 19 anys). Es necessari que n’hi hagi dos perque, tal i com hem dit anteriorment, en
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determinats moments que entrin pacients nous amb diagnostic de cancer se’ls puguin fer les
sessions introductories. Posteriorment, quan hi hagi un Unic grup es poden quedar les dues
psicologues augmentant aixi els vincles de confianga amb elles i fent que els resulti més
comode a I’hora de treballar. També pot resultar util per si una de les dues no pot assistir a
una sessio per malaltia o motius personals, ja que la dinamica grupal no es veura tan afectada.
Finalment, alguns modificadors de la conducta aconsellen que hi hagi dos terapeutes, un per
dirigir el grup i I'altre per observar les conductes no verbals d’aquest (Macia, Méndez i
Olivares, 1993).

Es important tenir en compte la continuitat del programa un cop iniciat perqué pot ser una
font de suport i de desconnexié pel pacient i en cas que no es porti a terme un dia determinat
pot resultar-li molest. Tot i aixi, sempre cal tenir en compte el nombre de nens que hi hagi en

el programa, perque si aquest és poc nombrds només sera necessaria una persona.

Per ultim, la part informativa pot ser portada a terme per les infermeres especialitzades en
oncologia que soén les que al final tenen més contacta amb els nens i sovint estan més

acostumades a fer aquestes tasques.

7.2.5. Altres aspectes a tenir en compte

En relacié a I'avaluacio, cal recordar que en cada sessié s’entregara al nen un full amb les
preguntes d’avaluacid, per tal que les respongui per la seglient setmana. D’altra banda, en la
sessid amb la familia, prévia a I'inici del programa, se’ls entrega el qliestionari corresponent
amb la seva explicacid, que es detalla més endavant a I'aparat d’avaluacié. Tanmateix, se’ls
entregara el mateix quliestionari ala penultima sessié per tal que la portin omplerta I’dltim dia.
Pel que fa el material, és molt important que durant les sessions hi hagi sempre mocadors i
aigua per poder-li oferir a la persona en moments d’expressié emocional. A més a més, cal
tenir en compte aspectes ambientals com la llum, el color de la sala, I'organitzacié de I'espai,

etc. en la mesura en que sigui possible, ja que es tracta d’un context de caire hospitalari.
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7.2.6. Proposta d’intervencié per adolescents

SESSIO 1: INFORMATIVA

Técnica Psicoeducacié informativa.

Justificacio S’ha demostrat que els nens que reben una correcta informacié sobre la
malaltia en I'etapa inicial de la malaltia mostren menys simptomatologia de
malestar emocional. A més, encara hi ha alguns mites que s’han de trancar

en aquesta etapa, com el fet que el cancer es contagia. (Bragado, 2009).

Objectius - Primer contacte. Presentacions

- Exposar 'estructura del programa.

- Copsar el nivell de coneixement i les necessitats dels participants

- Informar sobre qué es el cancer, les tipologies, quins tractaments
s’utilitzen i quins sén els principals efectes secundaris.

- Resoldre tots aquells dubtes que apareguin al llarg de I'explicacio.

Material - Informacié escrita sobre els tipus de cancer, tractaments i efectes
secundaris.

- Cabdell de llana

- Fullamb les preguntes d’avaluacio

- Caixa on puguin posar els papers

Estructura:

- Activitat_inicial de coneixenca (15 minuts). En una primera part es fa una activitat de

coneixenca dels adolescents amb activitat en la qual van llengant un cabdell de llana i cada
un ha de dir com es diu i que és el que més li agrada fer, per tal de establir un primer
coneixement dels membres del grup. Es una activitat adaptada de I'activitat “El ovillo de
lana” de Junta de Andalucia, 2014.

- Presentacions professionals (5 minuts). Posteriorment es fan les presentacions dels

professionals d’aquella sessid (infermera i psicoleg).

- Copsar el nivell de coneixement (15 minuts). Preguntar per coneixer qué saben ells al

voltant de cancer i trencar algun mite en el cas que sigui necessari.

- Exposicié teodrica (35 minuts). Donar la informacidé necessaria sobre el cancer, exposant els

tipus de cancer que tinguin els adolescents que es trobin alla (aixo implica un coneixement
previ dels pacients) i alguns dels efectes secundaris que poden tenir derivats del seu
tractament, més a nivell general.

- Resoldre els dubtes(10 minuts) que tinguin els adolescents.
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- Activitat: La caixa dels missatges.( 5 minuts) Finalment, se’ls proposa una activitat que es

dura a terme al llarg de totes les sessions per tal de facilitar I'expressio, sobretot

emocional.

Aquesta consisteix en que hi haura una caixa a I'entrada en la qual els

participants podran anar posant missatges per compartir amb els altres. Es donen fulls

verds (en els quals aniran els missatges positius) i vermells (on escriuran els negatius) de

manera que puguin escriure-ho quan ho necessitin. Aquesta caixa s’obrira ala sessid 11ia

la ultima per poder veure qué han escrit i com s’han sentit al llarg de les sessions.

Es una adaptacié de I'activitat “Sentir i comunicar emociones” de Lépez, 2011.

Avaluacio:

1) Valora de 1 al 10 (1=gens/10=molt) el grau d’utilitat de la informacidé rebuda.

2) S’han pogut resoldre els dubtes que tenies?

3) Consideres que la caixa dels missatges et sera util durant aquest programa per poder

expressar-te?

SESSIO 2: MALES NOTICIES

Técnica

Escriptura expressiva i educacié emocional.

Justificacio

L’escriptura expressiva permet parlar amb els altres sobre les pors i traumes
propis i és util per processar i habituar-se a les experiéncies emocionals
adverses. (Cruzado, 2013). Aixi doncs, aquesta pot permetre expressar com
es senten al haver rebut una mala noticia i poden normalitzar les seves
experiéncies i sentiments.

En segon lloc, 'educacié emocional afavoreix les relacions amb els altres i
amb un mateix, millora I'aprenentatge, facilita la resolucié de problemes i
afavoreix el benestar personal i social (Bisquerra, 2011). Aixi mateix, els

ajuda a superar les adversitats de la vida (Barudy i Dantagnan, 2011)

Objectius

- Augmentar la cohesid i confianga grupal.

- Augmentar el coneixement d’aspectes personals i familiars de cadascu
promovent un sentit d’identitat.

- Coneixer com han rebut aquesta noticies.

- Proporcionar-los eines per tal que puguin identificar en quin moment es

troben del procés reconeixent les emocions que senten.

Material

- Full 1 “Historia biografica” pel treball individual.
- Full 2 “El cami” pel treball individual.
- Matalassos per tal que es puguin estirar el terra, de manera més

comode, a I’hora de fer les figures.
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Informacid escrita sobre les fases de males noticies.

Papers, llapis i boligrafs.

Llapis de colors, ceres i retoladors.

Full amb les preguntes d’avaluacio

Estructura:

Dinamica inicial: Historia biografica. (30 minuts). Se’ls reparteix el full 1 en el qual han

d’emplenar les dades generals de cadascun. Una vegada fet aix0 se’ls reparteix el segon en

el qual han d’escriure vivencies i records positius o negatius més importants a la seva vida.

Per exemple, quan van fer un viatge.

1. “Historia biografica”

Nom:

Edat:

Curs: Escola:

El meu professor preferit és

Les persones de la meva familia es diuen
Vaig néixer a

El meu joc preferit quan era petit/a era
El que més m’agrada actualment és
Tinc germans i germanes

Es diuen

En aquest grup m’agradaria aprendre
El meu millor amic/ga és

2. El cami.

Si la teva vida fos un cami escriu les parades més importants:
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- Compartir (10 minuts). Una vegada escrites es comparteixen el que han escrit en el seu
cami.

- Explicacié teorica (15 minuts). Fases per les quals passem al rebre una mala noticia.

- Escriptura expressiva (15 minuts). Se’ls proposa que responguin amb dos o tres frases la

seglient pregunta: Com he rebut la noticia del diagnostic?
- Compartir (10 minuts). Es proposa que comparteixin amb la resta del grup com s’han sentit
mentre escrivien.

- Breu explicacid teorica: técnica escriptura expressiva (Cruzado, 2014). (10 minuts) També

se’ls proposa que portin a terme la técnica a casa seva, és a dir, que escriguin, a ma o a
ordinador, 15 o 20 minuts durant 4 dies consecutius, sobre el tema que la propia persona
esculli, relacionat sempre amb els seus pensaments, preocupacions, pors, afectacid de la
malaltia en la seva vida, etc

- Relaxacid autogena(5-10 minuts)

Avaluacié
1) Que t’ha aportat la realitzacié del cami de la teva vida?
2) Tha resultat facil o dificil escriure els esdeveniments més importants en cada edat?
3) L'escriptura expressiva t’ha permes expressar les teves emocions en relacié a la mala
noticia que has rebut?
4) Valora-ho de I'1 al 10 (1=gens util/ 10=molt util) el grau d’utilitat de la informacio
rebuda sobre les males noticies.

SESSIO 3: APRENENTAGE DE TECNIQUES DE DISTRACCIO | IMAGINACIO EMOTIVA

Técnica Distraccid iimaginacié emotiva, a través de la posada en practica d’aquestes

tecniques.

Justificacio La distraccio resulta molt efica¢ per reduir el dolor i distrés emocional
associat al procediment, aixi com els simptomes anticipatoris (Bragado,
2009) i la sensacio de fatiga (Méndez et al., 2004).

D’altra banda, la imaginacié emotiva és una tecnica molt utilitzada en nens
per augmentar el sentiment de control durant el tractament disminuint
I'efecte de les escenes doloroses i d’ansietat sobre la persona (Cruzado,

2013)

Objectius - Proporcionar informacié sobre la técnica d’imaginacié emotiva i
distraccio per tal que la puguin portar a terme durant el tractament

- Augmentar el coneixement entre ells, en aquest cas en relacié als seus
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gustos.

- Potenciar la seva capacitat d’imaginacié.

- Donar-los eines per afrontar el procés terapeutic de la malaltia,
concretament la técnica de la imaginacié emotiva i distraccid.

- Augmentar el sentiment de control sobre la malaltia.

Material - Informacié sobre la técnica de distraccio i imaginacié emotiva.
- Fulls, llapis i boligrafs.
- Matalas per poder fer les figures al cim.

- Full amb les preguntes d’avaluacio

Estructura:

- Invencié historia (30 minuts). En primer lloc cada nen inventa i escriu una historia basant-

se en les seglients indicacions: Ha d’aparéixer un heroi (el vostre preferit), vosaltres i s’ha
de produir una situacié en la qual aquest/a us ajudi.

- Explicacié teorica: tecnica d’imaginacid emotiva (15 minuts). Se’ls explica la tecnica i els

beneficis que els pot aportar utilitzar-la. Aixi mateix també se’ls exposa el procediment
qgue han de fer per utilitzar-la (inventar una historia i llegir-la abans del tractament).

- Lectura d’algunes de les histories en veu alta i buscar entre totes com aquesta técnica el

pot ajudar durant el procés de malaltia (15 minuts).

- Explicacié teorica: técnica de distraccid (15 minuts). Se’ls explica en qué consisteix la

técnica, els beneficis que aportai el procés que s’ha de fer per tal que sigui eficacg-

- Cerca d’una activitat/accié gue els resulti molt interessant (5 minuts). Exemples: videojocs,

llegir llibres, etc.

- Compartir i explicaciéd (10 minuts). Es proposa que_expliquin aquestes activitats a la resta

de companys i se’ls explica la utilitat de trobar aquesta activitat i la seva aplicacié durant el

tractament.

Avaluacio:

1) Valora la utilitat de la técnica de distraccid per afrontar el procés terapéutic (1=gens
atil/10=molt atil).

2) Quina altra utilitat té per tu, a part de la dita anteriorment?

3) Valora la utilitat de la técnica d’imaginacié emotiva per afrontar el procés terapéutic
(1=gens util/10=molt util).

4) Quina altra utilitat té per tu, a part de la dita anteriorment?

5) En cas que hagis compartir la teva lectura, valora el grau d’utilitat (1=gens/10=molt)

d’haver-la compartit amb la resta de grup.
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SESSIO 4: ESTRES | RELAXACIO

Técnica

Relaxacio, artterapia (musica-moviment coporal) i educacié emocional.

Justificacio

Els exercicis de respiracié produeixen una disminucié en les reaccions de
tensio i rigidesa muscular que acompanyen la sensacié dolorosa. A més, els
permet atendre a la seva respiracid en lloc d’esperar passivament que passi
tot el procediment. (Bragado, 2009)

D’alta banda, I'artterapia serveix per alleugerir els sentiments de dolor i por
que son més dificils d’expressar en paraules. (Holland, et al., 2003). Aixi,
doncs pot resultar util per els adolescents, a I’'hora de fer una introduccié a

les emocions per veure com es senten treballant amb elles.

Objectius

Augmentar el benestar fisic i mental dels nens a través de la realitzacid
d’un massatge

Augmentar els vincles afectius amb el grup.

Informar sobre que és I'estrés i I'efecte que té sobre les persones.
Ensenyar estrategies de relaxacid als adolescents, per tal que les puguin
utilitzar al llarg del procés.

Introduir-los breument en el mén de les emocions, per conéixer com es

senten treballant-les.

Material

Informacid sobre I'estrés (model de Lazarus i Folkman principalment per
relacionar-ho amb les estratégies d’afrontament) i els efectes que aquest
té sobre les persones.

Informacié sobre la relaxacio.

Manta per poder-se abrigar durant la relaxacié.

Manta o marfegues per la relaxacié

Full “Relaxacio”

Full amb les preguntes d’avaluacid

Estructura:

- Dinamica inicial: la dutxa (15 minuts). L’activitat consisteix en realitzar diferents massatges

com si el nen o nena estigues dutxant-se. Primer, és ensenyat pel terapeuta per tal que els

participants ho entenguin correctament i posteriorment ho porten a terme en parelles. Els

massatges son els seglients:

Els dits de les mans es mouen per tot el cos com si fossin gotes d’aigua

- Es fa massatges amb el palmell de les mans fent moviments rotatius.

Els dits de les mans es mouen com si fossin gotes d’aigua.

- Les mans obertes tocant el cos com si fossin una tovallola.
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- Les mans obertes realitzant moviments ascendents i descendents (com si poséssim
crema corporal)
- Una abracada com si poséssim un barnus.
Es una adaptacié de I'activitat “La ducha” de Lopez, 2011.
Compartir (5 minuts). Posteriorment es comparteix |'experiéncia amb la resta del grup (el
que els ha agradat, el que no els ha agradat, etc).

Explicacié teodrica: estres i relaxacié (15 minuts). En primer lloc s’explica qué és I'estres, els

diferents tipus i I'efecte que pot tenir sobre les persones. Posteriorment, s’exposa la
relaxacié centrada en la respiracié com a técnica per combatre aquest estres i s’exposen
els beneficis que té aquesta sobre les persones.

Compartir (15 minuts). Es proposa preguntar-los sobre la seva experiéncia en |’activitat de
relaxacio de la sessid anterior.

Practica de relaxacié (15 minuts). Posada en practica d’un exercici de relaxacié autogena.

Adaptacié de I'activitat “Respira i reldjate” de Bisquerra et al., 2012.

Relaxacié
Ens estirem, tanquem als ulls... Ens centrem en la nostra respiracio. Inspira
profundament... i treu I'aire poc a poc per la boca....

Nota els teus peus relaxats... les cames.... Nota com estan relaxades.... Nota la teva
esquena com es recolza al terra, sent com la tensio desapareix i ara esta relaxada...

Nota la teva panxa... puja cap als ombros i sent com estan relaxats. Centrat en els teus
bragos, les teves mans recolzades al terra, els teus dits...

Puja pel coll fins arribar al cap, fixat en els teus llavis...el teu nas... els teus ulls tancats i
relaxats...

Nota tot el cos relaxat.... Imagina’t que estas prop del mar... fixat en els colors, en la llum...
escoltes les onades com xoquen contra la sorra... notes la suau brisa del mar a la teva
cara... els teus peus toquen la sorra fina del mar... el sol brilla, es reflexa sobre el mar....

Deixa sentir-te en aquest tranquil indret... centra’t en les teves sensacions....

Fes tres respiracions profundes. La segona més profunda que la primera. La tercera més
profunda que la segona. Poc a poc comeng¢at a moure.... obra els ulls....

Reflexié (15 minuts). Coneixer quina ha estat la seva experiéncia aquesta vegada i si ha
canviat en relacid a I'anterior i com s’han sentit.

Dinamica_musical sobre emocions. (10 minuts). En aquesta dinamica es van posant

diferents cangons (30 segons cadascuna) i es dona la instruccié als participants que han
d’anar caminant, saltant, corrent, ballant, etc. en funcié del que sentin amb cadascuna

d’elles. Penso que han de ser cangons actuals o molt conegudes, per tal que es sentin més
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comodes amb elles a I’hora de moure’s. A més, és important anar combinant els diferents
tipus de cancons i acabar amb una d’alegre.
- Aqui faig una proposta de possible cancons:

e Cancgons per treballar la tristesa:
o Celine Dion — My heart will go on.
o Mana- Vivir sin aire
o Evanescence- My immortal
e Cancons per treballar I'alegria:
o Txarango - Musics de carrer
o Marc Anthony — Vivir mi vida
o Pharrel Williams — Happy
e Cangons que poden transmetre diferents emocions:
o  Wings- Birdy
o Compta amb mi- Txarango

Avaluacio:
1) Valora de 1 al 10 (1=gens util/10=molt atil) el grau d’utilitat de la informacié rebuda
sobre l'estres i la relaxacid.
2) T’ha aportat algun benefici compartir I'experiéncia de relaxacié amb la resta del grup?
3) Valora la utilitat de la técnica de relaxacié per gestionar el teu estrés (1=gens
atil/10=molt atil).

4) Com t’has sentit a I’'hora de treballar les emocions en la dinamica musical?

SESSIO 5: RECONEIXEMENT D’EMOCIONS

Técnica Educacié emocional i escriptura expressiva

Justificacio | Tal i com s’extreu de I'entrevista amb la psicooncologa de I’AFANOC, és
necessari aquest reconeixement de les emocions, ja que els adolescents els
costa més expressar el que senten, ja que no donen tanta confianga. A més,
durant aquesta etapa es produeixen molts canvis a nivell biologic, cognitiu i
psicosocial, que tenen un efecte a nivell emocional (Moreno et al., 2009).
Aixi doncs, per tal de poder fer una expressié d’emocions és imprescindible

reconeixer-les primer.

Objectius - Coneixer quines sén les emocions basiques (alegria, amor, enuig, por i
tristesa)
- Reconeixer les diferents emocions que es donen durant aquest procés

per poder-les treballar.

Material - Full amb l'explicaci6 de cada emocié i el mapa corporal de la seva
localitzacié.

- Fullamb el mapa de les emocions.

63




Llapis de colors

Fulls, llapis i boligrafs.

Full amb les preguntes d’avaluacid

Estructura:

- Dinamica: mapa corporal de les emocions (20 minuts). Per tal de coneixer quines son les

emocions basiques i ajudar-los a reconeixer-les es planteja una dinamica en la qual han de
relacionar cadascuna amb un color i situar-la a la part del cos que ells considerin. Per fer-

ho se’ls entrega la segiient fitxa:

Nom:

Mapa corporal de les emocions

[ ] Alegria [ Tristesa
[ 1 Rrabia [ Por

1 Amor

Es una adaptacié de Iactivitat “Mi mapa de emociones” de Barudy i Dantagnan, 2011.

- Explicacié teoric (a0 minuts). Se’ls expliquen les 5 emocions basiques i la seva localitzacié

en el cos.

- Escriptura expressiva. (30 minuts). En aquesta activitat ells han de triar I'emocié que

tinguin més present en aquell moment i la intentar-la explicar.

- Explicacié dinamica (15 minuts). Al final es planteja la dinamica que es portara a terme el

dia seglient, en la qual han de realitzar una obra de teatre de dues emocions que ells triin
amb una duracié de 15 minuts. S’explica per tal que portin allo que considerin necessari
per disfressar-se i triin una emocié positiva i una de negativa.

- Relaxacid centrada en la respiracié (5 minuts).
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Avaluacié:
1) Valora la utilitat del mapa corporal de les emocions (1=gens util/10=molt util) per

identificar les teves emocions.

2) Valora de 1 al 10 (1=gens util/10=molt util) el grau d’utilitat de la informacié rebuda
sobre les emocions.

3) La técnica de I'escriptura expressiva t’ha permes expressar I'emocié present en aquell

moment?

SESSIO 6: EXPRESSIO DE LES EMOCIONS

Tecnica Artterapia: dramatitzacio i dibuix.

Justificacio L’artterapia a nivell grupal és encara més enriquidora , ja que cadascu rep
de I'obra un missatge d’acord amb les seves necessitats i experiencies i
compartint-los es reforcen els vincles entre els membres del grup i el

terapeuta. (Collette, 2011)

Objectius - Coneixer quines son les emocions que tenen més present en aquest
moment de la malaltia i com es senten fent activitats d’aquest tipus

- Treballar I'expressioé de les emocions que ells considerin més rellevants
en aquest procés.

- Augmentar la cohesid i confianca, fet que augmenta el suport social

percebut pels adolescents.

Material - Disfresses que necessitin
- Fulls, llapis de colors i retoladors.
- Full amb les preguntes d’avaluacié

- Pinturai pinzells.

Estructura:

- Preparacié (10 minuts). Es dona un temps per tal que es disfressin i puguin preparar la seva
obra de teatre de les emocions que hagin triat.

- Obra de teatre (20 minuts). Es porta a terme I'obra de teatre amb una duracié de 15
minuts.

- Artterapia: dibuix (20 minuts). Posteriorment es proposa als participants que dibuixin allo

gue han sentit mentre feien 'obra de teatre amb pintura i pinzells. Si ho prefereixen ho
poden fer amb les mans, ja que permet una millor expressid dels sentiments i la pintura
triada es neteja amb facilitat.

- Compartir el dibuix (15 minuts). Una vegada fet els dibuixos es proposa compartir-los amb

la resta del grup i veure qué ens transmeten els dibuixos del altres.
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- Reflexid. (15 minuts). Al final cadascu explica una mica el que representa el seu dibuix

- Relaxacié centrada en la respiracié(10 minuts).

Avaluacié
1) Com t’has sentit mentre realitzaves I'obra de teatre?

2) Eldibuix t’ha permes expressar aquest sentiment?
3) Valora el grau d’utilitat (1=gens/10=molt) de compartir el teu dibuix amb la resta de

grup.

SESSIO 7: PENSAMENTS, SITUACIO | EMOCIO

Técnica Terapia Racional-Emotiva d’Ellis

Justificacio El principal objectiu de les técniques de reestructuracid cognitiva és
analitzar, interpretar i modificar els pensaments erronis que les persones
experimenten en determinades situacions, substituint-los per altres de més
adaptatius (Méndez, Olivares i Moreno ,2001). Per tant, es donara una
relacié entre la situacio i la creenca, i es modificara aquesta per una de més

adaptativa.

Objectius - Coneéixer els pensaments o creences que té la persona en relacié a la
situacié actual.

- Fer-los prendre consciencia de les consequliéncies d’aquestes creences.

- Modificar pensaments o creences desadaptatives per altres

d’adaptatives.

Material Full “Model ABC”
Fulls i boligrafs

Full preguntes d’avaluacié

Estructura:

- Explicacié de la terapia racional-emotiva (15 minuts). En aquest s’emfatitza sobretot la

importancia de que els esdeveniments externs contribueixen parcialment a originar
sentiments negatius, pero no els causa directament. El factor més important son les
creences que ell té en relacié a aquell esdeveniment.

- Identificacié dels pensaments irracionals (20 minuts). Cada persona identifica les seves

creences que solen ser necessitats o imperatius interns en relacid a la situacié exposada i
els apunta a la segona columna del full “model ABC".

- Identificacié de les conseqiiéncies (15 minuts). Un cop identificades les creences és

important que anotin les conseqliéncies de cadascuna d’elles.
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Full: “Model ABC”

A (Esdeveniment) B (Creenga) C (Conseqtiencia)

M’han diagnosticat un
cancer

- Debat (30 minuts). En aquest es promou que comparteixin el que han escrit i entre ells
s’ajudin per cercar alternatives als pensaments desadaptatius. Per aixo al llarg de la sessié
dels convida a que apuntin en la taula del full “Técnica de les dues columnes” la
interpretacié original de la persona i les possible interpretacions alternatives que es van

dient al llarg del debat.

Full “Técnica de les dues columnes”

Interpretacié original Interpretacions alternatives

- Interpretacions alternatives (10 minuts). En aquests ultims 10 minuts es deixen per tal que

cada adolescent anoti les interpretacions alternatives de les creences que ell ha anotat en
una altre full com l'anterior. D’aquesta manera es promoura la modificacié dels
pensaments desadaptatius.

Es una técnica extreta de Méndez, Olivares i Moreno (2001).

Avaluacio:
1) Aquesta técnica t’ha permés coneixer els pensaments o creences que tens en relacio a

la situacid actual.
2) En quin grau consideres que s’han modificat els teus pensaments desadaptatius per

altres de més adaptatius (1=gens/10=molt?

SESSIO 8: AUTOESTIMA | AUTOCONCEPTE

Teécnica Educacié emocional i artterapia (dibuix)

Justificacio L’autoconcepte canvia en I'adolescencia, ja que es produeix un augment de
la introspeccié i s’inclouen caracteristiques internes (personalitat,
sentiments, creences, valors, etc) en la propia definicid. Aixi mateix,
I'autoestima es pot veure afectada, no només pel tractament i altres

aspectes propis de la malaltia, sind també per la perdua d’un lloc entre els
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seus companys (Martinez i Bautista, 2013).

Tot i que, en estudis actuals s’ha vist que tenen una bona adaptacié sense
baixa autoestima en comparacié als nens sans (Bragado, 2009), penso que és
important treballar-la, si més no per reforcar-la en un moment de crisi com
aquest, ja que hi ha multiples factors que poden afectar a I'autoconcepte i la
autoestima (per ex. Canvis corporals per la malaltia, trasllat a un hospital

lluny dels amics, separacié amb algun germa, etc).

Objectius - Facilitar la oportunitat d’intercanviar les percepcions de cadascun dels
membres dels participants.

- Fer-los veure quines qualitats veuen els altres en ells.

- Proporcionar informacio sobre |'autoestima i I'autoconcepte

- Coneixer quin és el seu autoconcepte i la seva autoestima.

- Augmentar els vincles entre els membres del grup.

Material - Fulls, llapis i boligrafs

- Llapis de colors

- Explicacio teorica sobre I'autoestima i I'autoconcepte.
- Un globus de diferents color per cada participant.

- Tires de paper

- Fullamb les preguntes d’avaluacio

Estructura:

- Dinamica: Els globus (25 minuts). En aquesta activitat se’ls reparteixen tantes tires com

participants del grup per tal que pugui escriure una qualitat de cadascun d’ells.
Posteriorment posaran aquest paper dintre del globds. Una vegada estiguin totes les
qualitats a dins inflaran el globds i podran moure’s al ritme d’una cangd alegre i imaginar-
se quines qualitats li poden haver posat. Finalment, un per un van punxant el globus i van
llegint les qualitats en veu alta. Si no volen compartir-ho ho poden llegir en veu baixa.

Es una adaptacié de I'activitat “La fiesta de los globos” de Baudy i Dantagnan, 2011.

- Explicacié teodrica (20 minuts). Per introduir el que és I'autoestima i autoconcepte és

important veure que entenen ells amb aquest concepte i posteriorment fer I'explicacio
gue sigui necessaria en funcio del que hagin dit.

- Artterapia (dibuix): I'arbre (25 minuts). El terapeuta explica que hi ha diferents manera de

descobrir-nos i que en aquest cas utilitzarem el dibuix de I'arbre. En primer lloc es dona la
instruccid que dibuixin un arbre de qualsevol tipus, el que més els agradi, sense parlar amb

els altres. Posteriorment, es formen grups de quatre persones i es parla sobra el seu arbre
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en primera persona (ex. tinc moltes fulles, totes son verdes, etc). La resta dels integrants
poden preguntar sobre les caracteristiques). Es basa en el test projectiu H.T. P (House,
Tree, Person) realitzat per John Buck el 1948, pero Unicament es realitza el dibuix de
I’arbre a partir del qual ells mateixos faran la valoracié del seu autoconcepte.

- Compartir_els dibuixos (15 minuts). Una vegada fet aix0 es posaran tots en cercle i

ensenyaran el seu dibuix, podent expressar les seves impressions respecte els dibuixos dels
altres, en relacidé al que expressa sobre la autoestima i autoconcepte d’aquella persona.
Aixi mateix es pot pensar de quina manera es poden proposar maneres per millorar aquest
autoconcepte o autoestima.

- Relaxacid centrada en la respiracié (5 minuts).

Avaluacio:
1) Que t’ha aportat la dinamica inicial?
2) Valora de 1 al 10 (1=gens util/10=molt util) el grau d’utilitat de la informacié rebuda
sobre I'autoestima i autoconcepte.
3) La dinamica de I'arbre t’"ha permés adonar-te de diferents aspectes en relacié a la teva
autoestima i autoconcepte? Quins?

4) Compartir el teu dibuix de I'arbre t'ha aportat algun benefici? Quin/s?

SESSIO 9: IMATGE CORPORAL

Técnica Artterapia (dibuix) i debat.

Justificacio A partir de l'entrevista amb el cas (L) s’han posat de manifest que les
principals preocupacions estan relacionades amb la imatge corporal
(augment de pes i pérdua de cabell) i per aixdo es considera rellevant

treballar-ho. A més, I'aspecte fisic té un paper rellevant en I'adolescéncia

Objectius - Ajudar a posar paraules als canvis corporals que ha tingut I'adolescent a
causa de la malaltia o el tractament.

- Proporcionar-los eines per gestionar aquests canvis d’una manera
optima.

- Acceptar la nostra imatge corporal i la dels altres.

Material - Paperiboligrafs
- Llapis de colors
- Explicacio teorica sobre I'autoestima i I'autoconcepte

- Full amb les preguntes d’avaluacié
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Estructura:

- Debat (30 minuts). Es proposen dues preguntes sobre les quals s’intenta que els
adolescents reflexionin.

1. Com ha canviat la meva imatge corporal? Es proposa als adolescents que exposin en
qgué ha canviat la seva imatge corporal (caiguda de cabell, pérdua d’una cama en cas
d’amputacions, I'augment de pes...).

2. Com gestionem aquest canvi? Se’ls explica que davant d’un canvi en aquest cas, fisic
les persones podem reaccionar de moltes maneres: queixant-nos, enfadant-nos,
intentant amagar aquest canvi, fer com si no hagués passat res, entristir-nos, etc..
S’ha de fer émfasi en que no hi ha cap reaccié millor que una altra, sind que sén
reaccions adaptatives a la situacio que estan vivint.

- Dibuix (20 minuts). Es proposa que per parelles es dibuixin I'un a I'altre de manera que
tindran un dibuix objectiu de la seva imatge corporal. En aquest dibuix és important que
les persones escriguin els aspectes positius i negatius de I'altre persona, ja que algunes
persones poden tenir menys habilitats pictoriques i llavors es pot reforcar la mala imatge
corporal.

- Entrega del dibuix i reflexid (20 minuts). Posteriorment, es dona el dibuix a la persona

retratada. Si aquesta persona no esta d’acord amb alguna cosa que l'altre ha dibuix li pot
dir, per tal que l'altre li expliqui perqué I'ha dibuixat aixi. Aixi es genera un debat per
parelles al voltant de la imatge corporal real (com ens ha dibuixat I’altre) i la propia visio
d’un mateix.

- Compartir (15 minuts). Els adolescents que ho vulguin poden compartir com s’han sentit al
rebre el seu dibuix, si coincidia amb la seva propia visié o no, si els ha agradat, etc.

- Relaxacid centrada en la respiracié (5 minuts).

Avaluacio:
1) En qué t’ha ajudat explicar als teus companys els canvis que s’han produit en tu a
causa de la malaltia?
2) Valora el grau d’acceptacio de la teva imatge corporal, una vegada fet el taller (1=gens
d’acceptacié / 10=acceptacié total).
3) El taller t’ha proporcionat eines per ajudar-te a gestionar aquests canvis? En cas

afirmatiu, quines eines?
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SESSIO 10: LA POR A LA MORT

Teécnica Modelat filmat i escriptura expressiva.

Justificacio La por a la mort és una de les pors més freqlients quan apareix una malaltia

com el cancer i per aix0 es important que puguin expressar com es senten en
relacid a ella (Méndez, Orgilés, Lopez-Roig i Espada, 2004). A aquesta por s’hi
afegeix el seu sentiment de invulnerabilitat i de que els problemes (sobretot
de salut) passen als altres i no a un mateix. (Moreno et al., 2009).

Aixi, a través el modelat filmat se’ls ensenya estratégies d’afrontament,

(Ortigosa et al., 2009) i es redueix I'ansietat i la por. (Méndez et al., 2004).

Objectius - Coneixer qué entenen els adolescents pel concepte de mort

- Coneixer les seves pors en relacié a aixo (por a morir, por a deixar els
que es queden, por a que una altra persona es mori, etc)

- Ajudar-los a expressar les seves emocions en relacié el tema de la mort.

Material - Gravacio del capitol de Polseres Vermelles.
- Paper, llapis i boligrafs.
- Explicacid teodrica sobre la por i concretament, la por a la mort.

- Fullamb les preguntes d’avaluacio

Durada 1 hora i 40 minuts

Estructura:

Introduccid (15 minuts). Breu explicacié del que és la por i més concretament la por a la
mort. Posteriorment es fa una breu exposicié de la serie i del que succeeix en el capitol
Visionat d’un capitol de la série Polseres Vermelles (45 minuts). Aquesta série tracta sobre
la vida d’uns adolescents dintre de I’hospital, entre ells hi ha dos nois diagnosticats de
cancer, una noia amb anorexia, un noi amb Sindrome d’Asperger i d’altres que van
apareixent. En aquest capitol es mort un dels integrants del grup i es veu com aquest
afronta la por a morir-se (Televisié de Catalunya, 2011).
Es un adaptacié de I'activitat “Cine Foro” de Barudy i Dantagnan, 2011.
Debat (15 minuts). Es proposa fer un debat responen les seglients preguntes:

- Quines emocions heu observat durant el capitol?

- Penseu que aquests nois/es tenen por a la mort?

- Com afronten aquesta por?

- A que més tenen por?

Activitat: El surfista. (20 minuts) Aquesta activitat s’inicia explicant que la por és una

emocid basica i que tots la sentim i que ningu se n’ha d’avergonyir. L’activitat consisteix en

escriure en la fulla “El surfista” les seves pors més importants per ordre de major a menor

71




grau de preocupacid. Es important donar-los la instruccié de que escriguin la data d’avui

per posteriorment explicar-los que aquestes pors evolucionen i acaben desapareixen o

transformant-se. Una vegada han fet la llista la terapeuta explica la metafora del surfista:

“Els problemes els podem veure igual que les onades a les quals el surfista fa front. Al
llarg de les nostres vides les pors sempre estaran presents i esta a les nostres mans
superar-les, igual que el surfista supera les onades amb la seva taula de surf. Pero és
important tenir en compte que igual que el surfista té el suport de la taula de surf, les

persones també disposem de recursos per fer front als problemes”

Per aixo al seglient activitat consisteix en que els adolescents escriguin a I'altre columna

de la taula aquells recursos personals que ens poden ajudar a fer front als problemes.

Full “El surfista” Data:

Les meves pors La meva taula de surf

Es una adaptacié de I'activitat “El surfista” de Moreno, 2014

- Relaxacid autogena (5-10 minuts)

Avaluacio:

1)

2)
3)
4)
5)

6)

Valora de 1 al 10 (1=gens util/10=molt util) el grau d’utilitat de la informacié rebuda
sobre la porila por a la mort.

T’ha estat d’utilitat el visionat del capitol?

Com t’has sentit durant el seu visionat?

La redaccié posterior t’ha permés expressar aquestes emocions?

Valora el grau d’utilitat de la reflexié i debat posterior al visionat (1=gens util/10=molt
atil).

Has identificat els recursos personals que et poden ajudar a afrontar aquesta situacié?
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SESSIO 11: LA TRISTESA O LA RABIA

En aquesta sessid es treballara una emocié o I'altre en funcié de la que ells hagin triat a I’hora
de fer 'obra del teatre, és a dir, si a 'obra de teatre van triar la rabia ara faran la tristesa i
viceversa. D’aquesta manera s’haura treballat la por (sessié 10), la tristesa i la rabia aixi com

una emocié positiva (amor o alegria).

Teécnica Artterapia: collage.

Justificacio La tristesa o esta d’anim baix (Méndez et al., 2004) i la ira sén emocions que
es poden fer presents durant un procés de malaltia (Martinez i Bautista,
2013) i és necessari que promoure la seva expressid, en aquest cas a través

del collage, que ens pot ser de gran utilitat (Collette, 2011).

Objectius - Donar-los eines que els permetin explorar la seva tristesa.
- Augmentar la cohesié grupal.

- Augmentar 'autonomia i el sentiment de responsabilitat.
- Facilitar I'expressio de la tristesa.

- Potenciar la comunicacid no verbal.

Material - Revistes, diaris i imatges pel collage
- Tisores i cola per enganxar

- Retoladors

- Paper moral

- Musica trista

- Full amb les preguntes d’avaluacié

Estructura:

- Collage (30 minuts). Es proposa que facin un collage conjunt sobre la tristesa o la rabia,
retallant diferents imatges, paraules, situacions que els faci sentir aquesta emocid.
Posteriorment els aniran enganxant en el moral gros per tal que quedi un collage conjunt.
Per ajudar-los a plasma aquesta emocid se’ls posara, en algun moment, una cangg trista.
Només se’ls dona una indicacid: no poden parlar entre ells mentre I'estan fent. D’aquesta
manera es potencia que centrin la seva atencid en ells mateixos i es potencia la
comunicacié no verbal.

Es una adaptacié de I'activitat “Collage” de Barudy i Dantagnan.

- Compartir (15 minuts). Se’ls invita a compartir com s’han sentit realitzant el collage,
responen conjuntament les seglients preguntes:

o Que us ha resultat més facil durant la realitzacio del collage (no parlar, expressar la

vostra tristesa, comunicar-vos amb els companys, etc) ?
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o Que us ha resultat més dificil?
o Com us heu sentit mentre realitzaveu el collage?
o Mireu-lo, que us transmet ara el vostre dibuix?

Preparacio dinamica de la segiient sessid (30 minuts). En la propera sessié han de portar a

terme una dinamica sobre un tema que ells vulguin tractar (explicacio en la seglient
sessid). Per aix0 se’ls deixa un temps per tal que decideixin, entre tots la atematica,
I'activitat i el material necessari.
Les instruccions del que han de fer son les seglients:
o Pensar un tema sobre el qual vulgueu treballar, pot ser una preocupacio vostre o
alguna cosa de la que tingueu ganes de parlar.
o Triar una activitat per treballar aquest tema que heu triat entre tots, amb una
Unica indicacio:
=  Ha de tenir una durada de 30-40 minuts.

Obrir la caixa dels missatges (15 minuts). Tal i com vam dir el primer dia, els participants

hauran anat posant missatges dintre la caixa i I'tltim dia I'obrim i llegim en veu alta els
missatges primer els que ens provoquen malestar promovent i després els que ens fan

sentir benestar. En ambdds casos es promou la reflexié sobre aquests missatges escrits.

Avaluacio:

1) De I'l al 10 (1=gens/10=molt) valora el teu sentiment de cohesioé grupal o pertinenga al
grup?

2) Consideres que el collage t’ha permeés expressar el sentiment de tristesa?

3) Valora el grau d’utilitat (1=gens/10=molt) de compartir el teu collage amb la resta de
grup i respondre les preguntes facilitades pel terapeuta.

4) Com t’has sentit preparant la dinamica per la sessié seglient?

5) Que t’ha aportat obrir la caixa dels missatges?

SESSIO 12: ESTRATEGIES | PART LLIURE

Técnica Educacio emocional i activitat lliure

Justificacio Un dels objectius de I'adolescéncia és emancipar-se dels pares (Oliva i Parra,
2004). Aixo doncs, en aquest periode s’incrementa la seva autonomia que es
pot veure afectada per I'aparicié de la malaltia. Per aix0, penso que és
important que hi hagi alguna sessid lliure en la qual ells puguin triar el tema
de manera que es sentin més autonoms i a I’hora cooperin per assolir els

objectius marcats.
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Objectius - Augmentar la cooperacié en el grup

- Proporcionar estrategies per aprendre a gestionar emocions que
generen malestar.

- Augmentar el sentiment d’autonomia i responsabilitat

- Treballar aquells temes que els genera preocupacio.

Material - Consignes escrites de la fantasia del rosal
- Es portara el material que sol-licitin, i que no puguin portar ells

- Full amb les preguntes d’avaluacio

Estructura:

- Dinamica: Qué fem quan sentim...? (20 minuts). En aquesta activitat es formen grups de 2

o 3 persones en funcié dels nombre de participants i s’assigna una emocié a cada grup.
Han de pensar situacions que els hagin fet sentir aquella emocié no agradable i estratégies
que hagin utilitzant per sentir-se millor i si han resultat efectives.

Es una adaptacié de I'activitat “¢Qué hacemos cuando nos sentimos...?” de Ruiz et al.,
2013.

- Compartir (10 minuts). Posteriorment, es comenta el que s’ha parlat amb el grup i es
completen les estrategies per cadascuna de les emocions. Totes aquestes estrategies la
terapeuta les anotara en un full per tal que el proxim dia tots els nens puguin tenir un
paper amb diferents estrategies a utilitzar davant de diferents situacions.

- Dinamica preparada pels participants (45 minuts). Es porta a terme la dinamica que ells

han preparat.
- Reflexié (10 minuts). Es proposa als adolescents que exposin com s’han sentit al portar a
terme la dinamica.

- Relaxacid centrada en la respiracié (5 minuts).

Avaluacié:
1) Quantes situacions has pogut identificar en relacié a I'emocié que t’ha tocat? T'ha
resultat dificil?
2) Heu identificat estratégies per sentir-vos millor davant d’una emocié negativa?
3) Penses que t'és Util coneixer les estrategies que s’han comentat amb el grup?
4) Com t’has sentit realitzant la dinamica que tu havies preparat?

5) Quins beneficis t’ha aportat poder realitzar tu la dinamica?
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SESSIO 13: RELACIONS INTERPERSONALS: AMICS

Teécnica Educacié emocional i dinamica grupal

Justificacio En aquesta etapa adquireixen molta importancia les relacions entre iguals i
el sentit que té I'amistat i la formacié de grups (Moreno et al., 2009) i per
aix0 és important donar-los un espai per treballar aquest tema. Es decideix

fer-ho a través de dinamiques per tal que ells mateixos ho experimentin.

Objectius - Promoure el valor de I'amistat entre els adolescents.
- Augmentar el sentiment de grup.
- Promoure la reflexié al voltant del terme amistat i les qualitats que volen

que tinguin els seus amics.

Material - Paperiboligrafs
- Graella de les qualitats dels amics

- Full amb les preguntes d’avaluacié

Estructura:

Dinamica “El benestar en les relacions”(15 minuts). Aquesta activitat permet valorar els

diferents ambits de la persona i observar en quin d’elles presenta més malestar. Per tant,
d’una banda ens sera util per veure quina evolucié ha fet la persona des dels inicis del
programa i posteriorment, ens centrarem en I'item de relacions amb els amics, compartint

els nostres resultats i justificant-lo.

El benestar en les relacions

Bé

Regular

Malament

Relacié Relacié Em sento bé Salut fisica Bona actitud
amb amics amb la familia amb mi mateix

Dinamica: Concepte d’amistat (10 minuts). Es proposa que cada participant escrigui en un

full en blanc tres paraules o tres frases que li suggereixin el terme “amistat”.
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Compartir (5 minuts). Cadascu llegeix les frases o paraules en veu alta.

Dinamica sobre I'amistat (20-25 minuts). En aquest exercici es posa atencio a les qualitats

gue consideren que han de tenir els seus amics. Primerament, els adolescents han de fer
una llista amb totes les qualitats positives de les persones amb les que es senten bé (10

minuts). Una vegada feta la llista han de triar les deu més importants.

Posteriorment s’han d’escriure el nom de cinc amics vostres en la fila on posa amics i
assenyalar amb una creu les qualitats que tenen cadascun d’ells, de les 10 que heu escrit.

Aix0 es fa en una graella com aquesta:

Qualitats Nom dels amics
1. 2. 3. 4. 5.

1.

2.

3.

4,

5.

6.

7.

8.

9.

10.

Es una adaptacié de I'activitat “Mis amigos” de CMF Apostolado, 2014.

Reflexid (15 minuts). S’han de dividir en grups i discutir al voltant de les qualitats que ha
de tenir un amic per ells. Algunes preguntes que els poden ajudar en aquesta reflexié son:
o Quina és la qualitat més important per vosaltres que han de tenir els vostres
amics?
o Els vostres amics posseeixen les qualitats que vosaltres valoreu?

Explicacié dinamica del dia segiient (5 minuts). Se’ls informa que el dia seglient han de

portar fotos fotocopiades de les persones que sén importants per ells.

Dinamica inicial: peus lligats (10 minuts)._Aquesta dinamica consisteix en lligar el peu dret

d’un nen amb el peu esquerra d’un alter nen per tal que els sigui més dificil caminar.
Posteriorment se’ls posa I'objectiu d’arribar a un lloc determinat de la sala. Aquesta
dinamica potencia la cooperacié entre els dos alumnes per caminar bé i potencia la
cohesio grupal.

Relaxacié autogéna (5 -10 minuts minuts).

77




Avaluacio:
1) Ladinamica inicial t'ha permes veure en quins ambits tens més benestar?
2) Aquesta mateixa dinamica t’ha permés reflexionar al voltant de les relacions d’amistat
gue tens?
3) Eltaller t’ha ajudat a entendre alguna cosa més sobre I'amistat? Quina?
4) Valora el grau d’utilitat (1=gens/10=molt) de debatre al voltant de les qualitats que

considereu que han de tenir un amic amb la resta del grup.

SESSIO 14: FAMILIA (PARES)

Técnica Escriptura expressiva, artterapia i educacié emocional.

Justificacio La familia és la principal font de suport social, sobretot la mare, que es veu
com un factor protector de I'estres pels nens (Kyngas, Mikkonen, i
Nousiainen 2001; Brown, Madan-Swain,i Lambert 2003; Dunsmore i Quine,
1995; Ritchie, 2006; Trask et al. 2003, citat en Decker, 2007), ja que son els
que disposen d’informacid i estan més a prop dels adolescents (Martinez i

Bautista, 2013).

Objectius - Veure quina visié tenen dels seus pares.
- Coneixer com la malaltia ha afectat la seva relacid
- Promoure que es posin en la pell dels seus pares per tal de poder

entendre algunes de les seves actuacions i millorar aixi la seva relacié.

Material - Roba per poder-se disfressar com un “pare” o “mare”
- Algunes explicacions teoriques sobre les caracteristiques de |'edat
adulta.

- Full amb les preguntes d’avaluacié

Estructura:
- Reflexié (10 minuts). Es proposa preguntar-los sobre la visié que tenen dels seus pares

perque en aquesta edat apareix la desidealitzacio, la necessitat d’autonomia, etc. perod els
progenitors continuen sent una gran figura de suport.

- Dinamica: Persones meravelloses (45 minuts). L'activitat consisteix en la realitzacié d’un

collage sobre les persones importants per ells. Hauran d’enganxar-les en el mural i escriure
allo que els aporta aquella persona, és a dir, perque es important per ells. Es posa musica
de fons per harmonitzar I'activitat. Es una adaptacié de I'activitat “Vivo rodeado de gente

maravillosa” de Bisquerra et al. 2012
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- Dinamica: Persones imprescindibles (10 minuts). Una vegada acabada I’activitat anterior

se’ls demana que escriguin en la flor les 5 persones imprescindibles en aguest moment de

la seva vida. Remarcant-los que el fet de no posar algu no significa que I’estimem menys.

Persones imprescindibles

Es una adaptacié de I'activitat “Vivo rodeado de gente maravillosa” de Bisquerra et al.,
2012

- Escriptura expressiva (20 minuts). Se’ls proposa que redactin com estan vivint la situacio

de malaltia, fent referencia a emocions, experiencies i tot allo que els preocupi. S’ha de fer
emfasi en la privacitat del document. Una vegada escrit se’ls demana si volen portar-lo el
proper dia per tal que el seus pares el llegeixin i ells puguin llegir el que ha escrit el seu
pare/mare.

- Relaxacid autogena (5- 10 minuts).

Avaluacio:
1) El taller t'ha ajudat a entendre com la malaltia ha afectat la teva relacié amb els teus
pares?
2) Ha canviat en alguna cosa la visié que tens ara d’ells, respecta la que tenies abans de
fer el taller?
3) Valora el grau d’utilitat de la dinamica “persones meravelloses” (1=gens util/10=molt

Gtil).

SESSIO 15: FAMILIA (SESSIO CONJUNTA AMB ELS PARES)

Técnica Artterapia: dibuix

Justificacio | Tal i com hem dit, la familia és la principal font de suport social, ja que son
els que disposen d’informacié i estan més a prop dels adolescents (Martinez
i Bautista, 2013). Per aix0 en la sessio conjunta es vol augmentar el seu nivell

de comunicacié i cooperacié a través, principalment, de I'artterapia (dibuix).

Objectius - Potenciar i/o ajudar a reconeixer els aspectes positius dels seus fills,

augmentant aixi I'autoestima d’aquests.
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- Compartir i comparar els dos punts de vista sobre la situacié que esta
vivint I'adolescent.

- Treballar la comunicacié i la cooperacié entre pares i fills.

Material - Paper, llapis de colors i retoladors.

- Full amb les preguntes d’avaluacio

Estructura:

Dinamica conjunta de presentacié (10 minuts). Es fa una roda en que cada pare/mare

exposa de qui és fill i diu una qualitat d’aquest. Primer ho fan els pares i posteriorment, els
nens fan el mateix.

Compartir escrits (35 minuts). Es proposa que s’intercanviin les redaccions i les llegeixin

amb atencié. Posteriorment I'adolescent dona la seva opinid sobre el que han llegit, dient
allo amb el que esta d’acord i allo amb el que no, pero explicant els motius als seus pares,
de manera que ells es puguin adaptar més a la situacio.

Dibuixar la familia (35 minuts). Es proposa que els pares (pare i/o mare) i el fill dibuixin

conjuntament a la seva familia. Se’ls dona la iniciacié que esta prohibit que cadascu dibuixi
una persona de la familia sind que ho han de fer de manera conjunta tot.
Reflexid (10 minuts). Els participants que ho vulguin comparteixen com ha estat la seva

experiencia a I’"hora de realitzar el dibuix conjuntament.

Avaluacio:

1)
2)

3)

T’ha ajudat el taller a reconeixer els aspectes positius dels teus fills?

Valora el grau d’utilitat de comparar les dues redaccions (1=gens/10=moltes). Justifica la
teva resposta.

Valora el nivell de cooperacié i comunicacid durant el taller entre tu i els teus pares

(1=gens/10=molta).

SESSIO 16: FAMILIA (GERMANS)

Técnica Rol-playing i dinamiques grupals.

Justificacio Els germans sovint es poden sentir aillats perqué perden l'atencié dels

progenitors i pot apareixer la preocupacié pel germa malalt, el sentiment de
tristesa i d’enfadament i gelés degut a la manca d’atencié. (Martinez i
Bautista, 2013), etc. Per aix0 a través del rol-playing, que facilita I'adquisicid
d’una major perspectiva social i empatia, es podra augmentar la comprensié
del que li passa el germa a través de lI'explorar els sentiments, actituds,

valors i percepcions que influeixen en la seva conducta. (Martin, 1992).
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Objectius - Miillorar les relacions interpersonals entre germans, augmentant el nivell

de comunicacio i cooperacid.
- Coneixer quines son les necessitats dels seus germans que no pateixen la
malaltia.

- Ajudar-los a entendre la situacié que viuen ells.

Material - Roba o altres objectes (ulleres, barrets, etc) per tal que es puguin posar
en el paper que els ha tocat.
- Material per fer regals: paper, tisores, cola, llapis, colors, etc.

- Full amb les preguntes d’avaluacio

Estructura:

Rol-playing adolescéncia. (40 minuts). Se’ls proposa fer un rol-playing en el qual ells sén el

seu germa i tots junts formen un grup. Han d’escenificar una tarda qualsevol tenint en
compte les activitats que realitza el seu germa, I’horari escolar en cas d’anar a l'escola, etc.
i la situacid per la qual estd passant (té un germa diagnosticat de cancer). Es important
també que tinguin en compte els temes dels quals parlen durant aquella tarda amb el
grup.

Reflexid (15 minuts). Una vegada acabat el rol-playing se’ls exposa la pregunta: Com us
heu sentit a fer aquest paper? D’aquesta manera es vol que reflexionin al voltant dels
sentiments que pot tenir el seu germa.

Dinamica regal (30 minuts). En relacié a aquest sentiment penseu en un regal que podrieu
fer al vostre germa i elaboreu-lo amb el material que tingueu i si no es res material
escriviu-lo. Se’ls indica que si no tenen temps el poden acabar a casa, pero es tracta que no
sigui res comprat. Aixi mateix, se’ls informa que I’hauran de portar en la sessidé conjunta
amb els seus germans.

Relaxacié autogena (5 -10 minuts minuts).

Avaluacio:

1) Valora el grau d’utilitat del rol-playing (1=gens/10=molta). Quin és la principal utilitat?
2) El rol-playing us ha permes entendre millor la situacié per la que esta passat el vostre

germa? Justifica la teva resposta.
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SESSIO 17: FAMILIA (CONJUNTA AMB ELS GERMANS)

Tecnica Dinamiques grupals i discussid.

Justificacio Tenint en compte la justificacid exposada en la sessié anterior, en aquesta
es vol augmentar el seu nivell de comunicacié i cooperacidé a través de

dinamiques que impliquin compartir.

Objectius - Potenciar i/o ajudar a reconéixer els aspectes positius dels seus germans,
augmentant aixi I'autoestima d’aquests.

- Compartir les experiencies que han viscut els germans durant la
realitzacié del role-playing.

- Augmentar 'empatia i la visid positiva entre els germans.

- Treballar la comunicacié i la cooperacié entre ells.

Material - Preguntes escrites sobre el rol-playing.
- Fullsi llapis de colors.

- Fullamb les preguntes d’avaluacio

Estructura:
- Dinamica conjunta de presentacié (10 minuts). Es fa una roda en que cada germa exposa

de qui és germa i diu una qualitat d’aquest. Primer ho fan els germans i posteriorment, els
nens fan el mateix.

- Compartir entre germans (35 minuts) Es compartira com s’han sentit en els rols-playings

de cadascu responent les seglients preguntes, primer uns i després els altres:
a. Com m’he sentit fent d’afectat o de germa de I'afectat? Quina és I'emocid que se
m’ha fet present?
b. Quina és la preocupacié que se m’ha fet més present?
¢. Puntuade 'l al 10. Quant t’ha ajudat a entendre la situacio de I'altre persona.
d. Exposa dos o tres aspectes que hagis entens referent a la vivéncia de I'altre.

4) Dinamica “La meva estrella” (15 minuts): Cada nen dibuixa la seva estrella, posant el seu

nom al mig i anira escrivint els elogis que li vagi dient el seu germa a cadascuna de les
puntes de I'estrella. Aixi doncs, tindra tantes puntes com elogis rebi la persona.
Es una adaptacié de I'activitat “Elogiarnos” de Garcia, 2014

- Donar els regals (30 minuts). Una vegada feta la reflexio se’ls proposa que donin el regal

gue van preparar en les sessions anteriors i diguin al seu germa perque li fan aquest regal,

quin significat té per ells.
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Avaluacio:

1) Valora de I'1 al 10 (1=gens/10 molt) el grau d’utilitat de compartir I’experiéncia del rol-

playing.

2) L'activitat de I'estrella t’ha ajudat a tenir una visié més positiva del teu germa?

3) Quin significat ha tingut per tu donar el regal al teu germa? Com t’has sentit?

4) Valora el grau de cooperacid i comunicacid entre tu i el teu germa (1=gens/10=molt)

SESSIO 18: SEXUALITAT

Técnica

Dinamiques grupals

Justificacio

Dins dels canvis fisics que es donen durant l'adolescencia trobem la

sexualitat, entesa com la forma de viure la tendresa, la comunicacio, els

efectes o el plaer. Aixi mateix, I'enamorament i I'amor tenen un paper clau

en el desenvolupament de la seva personalitat, identitat i autonomia.

(Moreno, et al.,, 2009). Per aix0 es important treballar aquest aspecte

sobretot tenint en compte que el cancer pot tenir afectes sobre aquesta

sexualitat (Holland i Lewis, 2003), sobretot en el grup de nens de 15 a 18

anys.
Objectius - Ajudar als membres del grup a expressar les seves preocupacions al
voltant de la sexualitat, 'enamorament, etc.
- Donar la informacié que necessiten sobre aquest tema.
- Ajudar-los a que descobreixin com la malaltia els ha afectat en relacio a
aquest tema, per tal que s’adonin que poden seguir fent moltes coses
(enamorar-se, sentir plaer, etc.)
- Fer-los prendre consciencia de les reaccions que tenen davant de
determinades situacions.
- Coneixer com es relacionen amb els seus pares amb aquest tema.
Material - Paperiboligrafs
- Llapis de colors
- Full amb les preguntes d’avaluacié
Estructura:

- Informacidé (10 minuts). Donar-los informacié sobre aspectes generals relacionats amb la

sexualitat per tal de normalitzar el tema i fer que no tinguin vergonya al parlar-ne.

Reflexié personal. (20 minuts). Es proposa una activitat en la qual han d’omplir la seglient

graella:
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Coses que puc fer en relacié | Coses que abans de la
a la sexualitat malaltia podia fer en relacid

la sexualitat

Coses que no puc fer en
relaci6 a la sexualitat, a

causa de la malaltia

D’aquesta manera s’adonaran de la quantitat de coses que poden fer. Cal prestar atencio

al que escriguin a la tercera columna, ja que pot ser que pensin erroniament que hi ha

coses que no poden fer i és important explicar-los que no és aixi.

- Compartir (20 minuts). Es proposa que cadascun exposi una cosa que pot fer, una que

abans podia fer i una que ara no pot fer (en cas que en tingui alguna).

- Dinamica: Que farem? (30 minuts). En aquesta dinamica es proposen 4 situacions en

relacid a la sexualitat i es proposa que cadascu escrigui el final que consideri.

Queé farem?

Situacions:

no t'agrada...

3. Lateva mare et pregunta si tens xicot/a...

4. Elteu pare et veu fent un peto a un noi o una noia...

1. Estas a l’escola amb els teus amics i una altre noi/a et diu que li agrades, pero a tu

2. T’agrada un noi/a pero no estas segur de si tu li agrades a ell/a...

- Relaxacid autogena (5-10 minuts)

Avaluacio:

1) Valora el grau d’utilitat (1=gens atil/ 10=molt util) de la informacié rebuda.

2) Has pogut resoldre els dubtes que tenies al voltant de la sexualitat?

3) El taller t’ha permes adonar-te dels canvis que s’han produit en la sexualitat a causa de

la malaltia? Quins?

4) El taller t'ha permeés adonar-te d’aquelles coses que encara pots fer en relacio a la

sexualitat, tot i tenir cancer? Quines?
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SESSIO 19: FUTUR

Teécnica Escriptura expressiva o artterapia (dibuix)

Justificacio En els adolescents es produeix un desenvolupament cognitiu que els permet
tenir una perspectiva temporal i preocupar-se més pel seu futur i apareix la
seva projeccié cap aquest (Moreno et al., 2009). Per aix0 és important
treballar-les, ja que una malaltia com el cancer genera una gran incertesa

envers el futur (Martinez i Bautista, 2013).

Objectius - Coneixer quines son les seves idees en relacié al futur i les seves
expectatives.

- Ajudar-los a expressar les emocions en relacié aquest.

- Treballar les expectatives de futur

- Experimentar emocions positives i aprendre a generar-ne en els altres.

Material - Papersillapis.
- Llapis de colors i retoladors.
- Fullamb les preguntes d’avaluacio

- Questionaris per entregar-los a cada nen (EORTC-QLQ - C30)

Estructura:

- Dinamica inicial: Com estem avui? (10 minuts). Es convida als participants a explicar com

estan en el moment present.

- Redaccid (30 minuts) es proposa que facin una redaccié o un dibuix que reflecteixi com es
veuen ells quan siguin adults.
Es una adaptacié de I'activitat “Mi vestuario” de Bisquerra et al., 2012.

- Compartir (25 minuts)._Es proposa que comparteixin allo que vulguin de la redaccié que
han escrit de manera que expressin les seves emocions i expectatives en relacié al futur.

- Dinamica: Emocions positives (20 minuts) En aquesta activitat els adolescents han de dir

emocions positives i activitats que li produeixin aquesta sensacié. Un cop tenim aixo se’ls
indica que 'objectiu és que transmetin aquesta emocid positiva als altres membres del
grup a través del cos (per exemple, saltant, ballant, etc). Per aix0 es posa musica alegre de
fons i es deixa que els participants vagin movent-se alegrament.

Es una adaptacié de I'activitat “Crear emociones” de Cabero, 2014.

- Explicacié per la proxima sessio (5 minuts)._Pel proxim dia se’ls explica que han de portar
un regal pel grup que tingui un significat especial per ells, juntament amb una carta escrita
on hi digui perqué han triat aquell regal.

- Entregar qiiestionari de qualitat de vida (EORTC-QLQ- C30) per tal que puguin fer-lo durant

la setmana i portar-lo omplert la setmana que ve.

85




Avaluacio:

1) Aguest taller t’ha ajudat a conéixer les teves expectatives en relacio al futur?

2) Que t’ha aportat treballar les emocions positives?

SESSIO 20: TANCAMENT

Técnica Educaciéo emocional.

Justificacio Es fa una activitat d’educaci6 emocional de tancament promovent la

reflexio sobre el que han anat sentint el llarg del procés i emfatitzant com es
senten en el moment present. D’altra banda es fa |'activitat de donar un

regal per tal que tinguin un record positiu d’aquest procés.

Objectius - Acomiadar els membres del grup.

- Proporcionar-los un objecte que els recordi aquest periode de la seva
vida d’'una manera més positiva.
- Coneixer quines han estat les emocions que han sentit al llarg del procés,

tan positives com negatives i reflexionar al voltant d’elles.

Material - Papersillapis.

- Fullamb les preguntes d’avaluacio

Estructura:

Obrir la caixa dels missatges (30 minuts). Tal i com vam dir el primer dia, els participants

hauran anat posant missatges dintre la caixa i I"Ultim dia I'obrim i llegim en veu alta els
missatges primer els que ens provoquen malestar i després els que ens fan sentir benestar.
En ambdds casos es promou la reflexié sobre aquests missatges escrits.

Joc dels regals (40 minuts). Cadascu porta una cosa que vol donar al grup, que per ell sigui
significatiu. Deixen aquest regal al mig i posteriorment, surten un moment de la sala per
tal que la terapeuta pugui posar en cadasci un nom de forma aleatoria. Una vegada estan
tots els regals embolicats al mig un per un van agafant el seu regal i una vegada obert
expliquen que els fa sentir aquell regal. Si la persona que I’ha fet vol dir alguna cosa sobre
perque ha fet aquell regal se li dona la oportunitat de dir-ho.

Reflexid. (15 minuts) Que m’han aportat totes aquestes sessions? Que és el que m’enduc?
Finalment, cadascu acaba la frase en relacio al que el grup li hagi aportat: Gracies per....
Comiat (5 minuts). Es deixa un espai per tal que es puguin acomiadar de la terapeuta i dels
companys, tot i que alguns encara seguiran ingressats, i exposar-los que poden anar a

veure la terapeuta sempre que ho necessitin.
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Avaluacio:

1) Com t’has sentit al obrir el regal?

2) Valora a una escala de I'l al 10 si aquest regal et genera sensacions positives o

negatives (1=negatives/ 10= positives).

3) Valoradel’l al 10 el grau d’utilitat de la caixa dels missatges.

4) Hi havies introduit algun paper al llarg de les sessions? Quantes (aproximadament)?

Positives o negatives?

SESSIONS OPTATIVES

SESSIO: DOL

Aguesta sessid només es realitzara en cas que hi hagi una mort dintre del grup.

Técnica Exposicid en dol.

Justificacio L'afliccid, dolor i tristesa son normals després de la mort d’un esser estimat,

per aixo s’utilitzen estratégies per fer que el pacient imagini i descrigui

records que té amb el difunt, com escriure cartes al mort.(Cruzado, 2013)

Objectius - Ajudar als membres del grup en el procés de dol

- Facilitar I'expressioé d’emocions

- Ajudar en el comiat de la persona morta

Material - Paperiboligrafs

- Colors

Estructura:

Explicacié de la situacié (15 minuts): Davant d’una situacié de mort d’'un company és molt

important que quan arribin a la sessi6 se’ls informi del que ha succeit per tal que prenguin
consciencia i el que faran en aquella sessié per poder-se acomiadar del company. D’altra
banda s’ha de tenir en compte que poden apareixer diversitat de reaccions davant
d’aquesta situacid i s’"han de respectar totes, encara que alguna impliqui la no participacio
en l'activitat.

Carta (35 minuts): Es proposa als adolescents que escriguin una carta d’acomiadament a la
persona que s’ha mort dient-li tot allo que no li van poder dir que els hi agradaria que
I'altre persona recordes.

Cerimonia (40 minuts). Se’ls invita a que facin una cerimonia de comiat pel seu company,
amb el material que tenen a disposicid (flors, manta, espelmes, musica, etc.) de la manera

que ells prefereixin.
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7.2.7. Proposta d’intervencid pels pares dels adolescents

SESSIO 1: INFORMATIVA

Técnica Psicoeducacié informativa

Justificacio En la terapia psicoeducativa s’inclouen als familiars dels afectats, ja que s’ha

demostrat que disminueix la sensacié d’estrés, confusié i ansietat (Cruzado,

2013).

Objectius - Primer contacte. Presentacions

- Exposar I'estructura del programa.

- Definir els coneixements i necessitats dels participants

- Informar sobre qué és el cancer, les tipologies, quins tractaments
s’utilitzen i quins sdn els principals efectes secundaris, resolent tots els

dubtes que apareguin.

Material - Informacid teorica sobre el cancer.

- Full amb les preguntes d’avaluacié

Estructura:

Roda de presentacions. Es fa amb I'objectiu de coneixer els diferents membres del grup,

explicant breuement el motiu pel qual esta alla. (15 minuts)

Presentacié dels professionals. (5 minuts). Aquests parlaran sobra el cancer i els seus

efectes (infermeres i oncoleg).

Definicié de coneixements. (10 minuts). Veure que saben sobre la malaltia dels seus fills.

Aix0 ens és util per veure si hi ha algun mite present o algun coneixement erroni i també
per saber la informacié que han rebut a nivell medic.

Explicacié teorica (35 minuts). Explicacié sobre el cancer, les diferents tipologies, els seus

tractaments i efectes secundaris.

Resolucié dels dubtes o comentaris que tinguin els participants (15 minuts).

Compartir (10 minuts). Exposaran allo que els ha aportat la sessié psicoeducativa, un cop

els professionals han marxat.

Avaluacio:

1) Valorade 1 al 10 (1=gens/10=molt) el grau d’utilitat de la informacié rebuda.

2) S’han pogut resoldre els dubtes que tenies?
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SESSIO 2: MALES NOTICIES

Teécnica Psicoeducacié informativa i escriptura expressiva.

Justificacio Aquesta part informativa sobre les males noticies podria considerar-se part
de la terapia psicoeducativa i tal i com hem dit s’Tha demostrat que
disminueix la sensacio d’estrés, confusio i ansietat en els familiars (Cruzado,
2013).

Objectius - Oferir coneixement sobre les principals reaccions que es donen davant
de les males noticies (fases de rebuda de les males noticies i emocions).
- Augmentar el seu nivell de reflexié al voltant de la malaltia del seu fill.
- Aprendre a gestionar les males noticies a través de les estrategies que es
proporcionen.
Material - Informacié teorica sobre les fases de les males noticies i les principals
reaccions davant d’un diagnostic de cancer.
- Papersi boligrafs.
- Fullamb les preguntes d’avaluacio
Estructura:

Explicacié teorica (15 minuts). Exposar les principals reaccions que es donen al rebre una

mala noticia

Escriptura expressiva (30 minuts). L'activitat consisteix en que responguin la segiient

pregunta de manera escrita: Com vaig rebre la noticia de la malaltia del meu fill? Com estic
ara?

Compartir. Com podem gestionar aquesta mala noticia? (45 minuts). Cada persona
comparteix el que ha escrit i es pregunta a la persona com considera que pot fer-ho per
gestionar les emocions que li generen aquesta mala noticia. També es promou la
col-laboracié dels altres pares si és necessari. D’aquesta manera al final cada persona té

estrategies per gestionar les emocions que sent davant aquesta noticia.

Avaluacio

1) L'escriptura expressiva t’ha permes expressar les teves emocions en relacié a la mala
noticia que has rebut?

2) Valora-ho de I'1 al 10 (1=gens util/ 10=molt util) el grau d’utilitat de la informacié
rebuda sobre les males noticies

3) El debat t’ha permés obtenir alguna estratégia per gestionar la mala noticia?
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SESSIO 3: TECNIQUES D’IMAGINACIO EMOTIVA | DISTRACCIO

Tecnica Imaginacié emotiva i distraccié a través de la posada en practica de la

técnica

Justificacio Se’ls ensenyen técniques préviament ensenyades als fills per els
procediments medics, amb [l'objectiu que aquest puguin reforcar els
aprenentatges dels seus fills i ajudar-los a dur a terme la técnica. (Ortigosa et
al.,, 2009). A més, en imaginacié emotiva, les histories també poden ser
explicades pels propis pares abans d’un tractament determinat(Cruzado,

2013).

Objectius - Proporcionar coneixement sobre ambdues técniques per tal que tinguin
eines per poder ajudar als seus fills i coneguin aquelles que ells utilitzen
durant el tractament.

- Augmentar el seu nivell de consciencia sobre les propies emocions.

Material - Expilacio teorica sobre les técniques d’imaginacié emotiva i distraccid.

- Exemples d’objectes distractors i histories utilitzades en imaginacio
emotiva.

- Papersi boligrafs.

- Fullamb les preguntes d’avaluacio

Estructura:

- Artterapia: dibuix. (20 minuts) Es proposa que intentin expressar com es senten a

través del dibuix. Remarcant que no es tracta a de fer un dibuix més bonic o més lleig
sind que expressi el que sentiu. Per ajudar-los es posa musica de fons tranquil-la. Una
vegada fet el dibuix se’l guardaran i se’ls proposa que una vegada a casa, reflexionin
sobre com s’han sentit fent-lo.

- Explicacid teorica: tecnica d’'imaginacié emotiva i resolucié de dubtes (15 minuts)

- Imaginacié emotiva (30 minuts). Es proposa al grup que escriguin una historia, que

haurien pogut escriure ells de petits amb les seglients instruccions: Ha d’apareixer un
heroi (el vostre preferit quan éreu petits), vosaltres i s’ha de produir una situacié en la
qual aquest/a us ajudi.

- Explicacié teorica: técnica de distraccid. (10 minuts)

- Exposicié d’alguns exemples de jocs o altres, que es poden utilitzar. (10 minuts)

- Reflexid. (5 minuts) Compartir el que més els ha agradat d’aquesta sessid

Avaluacio:

1) Quina és per tu la utilitat principal de la tecnica d’imaginacié emotiva?
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2) Quina és per tu la utilitat principal de la técnica de distraccio?

3) Per a que t’ha servit fer el dibuix? Com t’ha sentit?

SESSIO 4: TREBALL D’EMOCIONS

Técnica Artterapia

Justificacio Es important treballar les emocions en aquests pares, ja que les seves
reaccions poden influir en el comportament i les emocions dels seus fills
(Briggs-Gowa, Carter, i Shwab- Stone, 2996; Chelser i Barbarin, 1986;
Treutler i Epkins, 2003; Vance, Morse, Jenney i Eiser, 2001 citat en
Hildenbrand et al., 2011).

Objectius - Ajudar-los a identificar les emocions presents.
- Donar estrategies per poder gestionar les emocions.
- Coneixer quines son les seves preocupacions, resolen els dubtes que

sorgeixin al llarg del debat.

Material - Fullsi boligrafs
- Informacid teorica sobre les emocions.

- Fullamb les preguntes d’avaluacio

Estructura:

Breu explicacid teorica sobre les emocions basiques. (10 minuts)

Escriptura expressiva (20 minuts). Es promou que responguin a la seglient pregunta: Quina

emocio se’m fa més present en relacio a la malaltia del meu fill? On localitzes del teu cos
aquesta emocio? A través d’aquesta pregunta es promou que identifiquin les emocions
que senten i també, la seva localitzacié en el cos.

Compartir (15 minuts). Posteriorment, poden compartir el que han escrit.

Dinamica: Quée fem quan sentim...? (20 minuts). En aquesta activitat es formen grups de 2

o 3 persones en funcié dels nombre de participants i se’ls explica que han de pensar
situacions que els hagin fet sentir tristesa, rabia o por i les estrategies que van utilitzar per
sentir-se millor i si van resultar efectives.

Es una adaptacié de I'activitat “4Qué hacemos cuando nos sentimos...?” de Ruiz et al.,
2013.

Compartir (10 minuts). Posteriorment, es comenta el que s’ha parlat amb el grup i es
completen les estratégies per cadascuna de les emocions. Totes aquestes estrategies la
terapeuta les anotara en un full per tal que el proxim dia tots els pares puguin tenir un

paper amb diferents estratégies per gestionar les emocions.
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- Debat entorn la pregunta: Que és la mort? (15 minuts). Es proposa un debat en relacié el

tema de la mort, que es treballara més endavant, per veure quines creences i visié tenen

d’aquesta.

Avaluacié:
1) Através de I'escriptura has pogut identificar les emocions presents en aquell moment?
2) Has obtingut estrategies per gestionar les teves emocions?

3) Valora el grau d’utilitat del debat sobre qué és mort (1=gens/10=molt).

SESSIO 5: EIE (ENTRENAMENT EN INOCULACIO DE L’ESTRES)

Teécnica Entrenament en inoculacié de I'estrés: auto-instruccions i assaig imaginat.

Justificacio Aquesta técnica busca que les persones aprenguin a respondre
adaptativament davant l'estrés i a ser flexibles davant el fracas. S’ha
demostrat eficac en pares de nens afectats de cancer per proporcionar-los

estrategies d’afrontament (Cruzado, 2013).

Objectius - Proporcionar informacié sobre I'estrés i els seus efectes en les persones.
- Donar eines als pares per tal que aprenguin a fer front a les situacions
que els hi provoquen estrés d’'una manera més adequada

- Proporcionar eines per gestionar |'estrés.

Material - Informacié teodrica sobre I'estrés i I'afrontament d’aquest.
- Papers
- Retoladors verds i vermells.

- Full amb les preguntes d’avaluacié

Estructura:

- Fase de conceptualitzacid: Informacié. (20 minuts) Es proporciona informacié sobre

I'estres i la téecnica emprada de manera que els pares comprenguin com el pot afectar
I'estres, i com fer-hi front a través de diverses estrategies.

- Fase d’adquisicid d’habilitats i d’assaig: técnica d’auto-instruccions. (35 minuts) En primer

lloc, cada pare pensa 3 pensaments negatius que tingui en relacié a la malaltia del seu fill i
el que aquesta comporta. Posteriorment, se’ls demana que I'escriguin en un paper amb el
color vermell. A continuacié se’ls indica que canviin aquetes verbalitzacions negatives
presents per altres de positives, que hauran d’escriure en un altre paper amb color verd.
Les auto-instruccions han de tenir les seglients caracteristiques:
a) Han d’adaptar-se a les necessitats especifiques dels pacients

b) Han d’esta construides i redactades per ells.
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c) Han de ser concretes

d) Han d’esta orientades al control i a la competéncia i centrades en el present o futur
immediat

e) Han d’integrar-se de forma natural en les situacions o no considerar-les com un ritual
mecanic aillat.

- Fase d’aplicacid i consolidacid: assaig imaginat. (20 minuts) En primer lloc han d’imaginar

tota la situacid que els resulta problematica, en aquest cas la malaltia del seu fill. A més a
més, s’han d’imaginar utilitzant les habilitats d’afrontament o pensaments positius que
abans han escrit en la targeta. D’aquesta manera poden visualitzar la situacié i els resultara
més facil portar-ho a la practica.

- Debat lliure (15 minuts). En aquests ultims 15 minuts es proposa fer un debat sobre algun
tema que els interessi als pares, per tal de reduir el seu nivell de preocupacié envers
aquest. Tot i aixi ,es porta un llistat de temes per si no es decideix un de concret.

Activitat adaptada de Guerri (2014).

Llista

- Relacions sexuals i de parella.
- Suport social

- Distraccio

- Salut

- Alimentacid

- Problemes en relacio al fill.

Avaluacio:

- Lasessio t’ha permés coneixer noves estrategies d’afrontament?

Valora de I'1 al 10 (1=gens/10=molt) el grau d’utilitat d’aquestes estratégies.

Consideres que has aprés alguna técnica per gestionar el teu estres?

Valora el grau d’utilitat del debat lliure (1=gens/10=molt).
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SESSIO 6: ESTRATEGIES D’AFRONTAMENT

Técnica Informacid i modelat filmat

Justificacio A través del modelat filmat es fomenta la reflexid i I'expressié de

preocupacions i emocions dels pares i els proporciona estratégies
d’afrontament, fet que augmenta el grau de competéncia davant la malaltia,

el control de I'estres i I'estabilitat emocional. (Espada, Grau i Fortes 2010)

Objectius

Donar-los coneixement sobre els diferents estils d’afrontament

- Coneixer quin és I'estil d’afrontament que ells utilitzen
- Proporcionar-los eines i estrategies per poder fer front d’una manera

més optima a la situacié de malaltia dels seus fills.

Material - Informacid teorica sobre estils d’afrontament
- Gravacio del curtmetratge

- Full amb les preguntes d’avaluacié

Estructura:

Explicacié teodrica sobre I'afrontament i els diferents estils en adults i en adolescents. (20

minuts)

Dubtes i comentaris.( 5 minuts)

Visionat del curtmetratge. Mama éestas bien? (15 minuts). Aquest va ser elaborat per

Talents, J. amb la col-laboracié amb I'empresa Grup FORJA Idees Creatives de Comunicacio
S.L. (Valencia) a partir d’informacid de sessions grupals amb pares. En ell es mostra la vida
d’una familia en el transcurs d’un dia i es descriuen les seves dificultats i les estratégies
d’afrontament que utilitzen. A més, també inclou algunes escenes referents a sessions
grupals d’un grup d’autoajuda. Cal remarcar que el nen amb cancer no apareix en cap
moment en el video (Espada, Grau i Fortes, 2010).

L’objectiu principal és mostrar estrategies d’afrontament que han utilitzat aquests paresia
través del visionat poder obrir un debat al voltant d’elles i altres temes que puguin sorgir
relacionats com: relacions sexuals i de parella, regulacié afectiva (mantenir i aparentar
normalitat), cerca de suport social, reestructuracié cognitiva (pensament positiu), cerca
d’informacié i distraccio (Espada, Grau i Fortes, 2010).

Discussid. (40 minuts) Es proposa que es crei un debat sobre les estrategies d’afrontament
que s’observen al curtmetratge i que ho relacionin amb les que utilitzen ells a I’hora de fer
front a la malaltia dels seus fills, exposant quines consideren més adequades. Per aixo aqui

exposo breuement el que es veu en cada escena
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Estratégies d’afrontament en cada escena.

1: escena introductoria amb desesperanc¢a

2: pensament positiu

3: Regulacio afectiva aparentant normalitat davant del nen.

4: Regulacio afectiva aparentant normalitat.

5:-

6: Distraccio

7: Aparentar normalitat davant del nen

8: conflictes de parella en relacié a com comportar-se davant del nen.
9: suport espiritual

10: suport social de caracter emocional

11: Centrada en el problema positivament, busqueta d’informacio i tecniques de
distraccio

12: Suport emocional

13: Reestructuracio cognitiva

14: Relacions sexuals de parella i intimitat

15: Suport emocional i afecte cap al nen.

- Resum(10 minuts). El terapeuta fa un recull de diferents estratégies, técniques o altres
activitats que han exposat els pares que els poden ser utils per millorar I'afrontament a la

malaltia.

Avaluacio:
1) Lasessi6 t’ha proporcionat informacié en relaci6 als estils d’afrontament?
2) Has pres consciencia de quin és I'estil d’afrontament que utilitzes davant la situacié de
malaltia del teu fill?
3) Has obtingut eines i estrategies per fer front d’'una manera més optima a la situacié

actual? Quines?

95



SESSIO 7: RELACIONS FAMILIARS (ELS FILLS )

Tecnica Escriptura i educacié emocional

Justificacio La familia és la principal font de suport social pels Martinez i Bautista, 2013).i

per aixo es important potenciar I'empatia i la comunicacioé entre ells.

Objectius - Miillorar les relacions interpersonals amb els seus fills

- Coneixer quines son les necessitats dels seus fills com adolescents, que
no desapareixen pel fet d’esta malalts.
- Ajudar-los a entendre la situacid que viuen els seus fills d’'una altra

manera.

Material - Fullsiboligrafs
- Informacié teorica sobre les caracteristiques de I'adolescencia.

- Full amb les preguntes d’avaluacié

Estructura:

Exposicid teorica: principals caracteristiques dels adolescents (10 minuts)

Record (10 minuts). Posteriorment s’invita als participants a recordar com va ser la seva
adolescencia i quines eren les seves necessitats en aquell moment, relacionat amb el que
s’ha explicat anteriorment.

Redaccié adolescencia (30 minuts). A continuacio, se’ls proposa fer una redaccié imaginant

que son els seus fills i descrivint la situacié per al qual estan passant, com si fossin ells. Per
tant hem de fer referéncia a emocions, experiencies i tot allo que els preocupa.
Reflexié (15 minuts). Una vegada acabada la redaccié se’ls exposa les preguntes:
- Com us heu sentit mentre realitzaveu I'escrit? Penseu que el vostre fill també es
sent aixi?
- Quines coses han canviat a la vida del vostre fill?
- Quines diferencies hi ha entre els vostres dos fills (en cas que n’hi hagi més d’un)?

Dinamica: “Compartint problemes personals” (25 minuts). Per realitzar aquesta activitat

els participants s’asseuen en cercle i cadascun escriu en un full els principals problemes o
preocupacions que tenen en I'actualitat, enumerats. Una vegada escrits, es passa el full a
la persona del costat que haura d’escriure possibles solucions a aquests problemes a la
part de darrera, posant el numero del problema i la possible solucié. Finalment cadascu
acabara amb el seu full amb problemes i solucions, i es fara un breu debat al voltant de les
solucions que s’han donat.

Es una adaptacié de I'activitat "compartiendo los problemas personales"de Ruiz, 2004.
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Avaluacio:

1) El taller t'ha ajudat a entendre com la malaltia ha afectat la teva relacié amb els teus
fills?
2) T’ha permes augmentar el nivell d’empatia envers el teu fill?

3) Ladinamica final t’ha aportat alguna orientacid per fer front al teu problema?

SESSIO 8: FAMILIA (CONJUNTA AMB ELS FILLS)

Técnica Artterapia: dibuix

Justificaciéo | Tal i com hem dit, la familia és la principal font de suport social (Martinez i

Bautista, 2013). Per aix0 en la sessié conjunta es vol augmentar el seu nivell

de comunicacid i cooperacié a través, principalment, de I'artterapia (dibuix).

Objectius - Potenciar i/o ajudar a reconeéixer els aspectes positius dels seus fills,

augmentant aixi I'autoestima d’aquests.
- Compartir i comparar els dos punts de vista sobre la situacié que esta
vivint I'adolescent.

- Treballar la comunicacié i la cooperacio entre pares i fills.

Material - Paper, llapis de colors i retoladors.

- Fullamb les preguntes d’avaluacio

Estructura:

Dinamica conjunta de presentacié. (10 minuts). Es fa una roda en que cada pare/mare

exposa de qui és fill i diu una qualitat d’aquest. Primer ho fan els pares i posteriorment, els
nens fan el mateix.

Compartir_escrits. (35 minuts) Es proposa que s’intercanviin les redaccions i les llegeixin

amb atencid. Posteriorment I'adolescent dona la seva opinié sobre el que han llegit, dient
allo amb el que esta d’acord i alld amb el que no, pero explicant els motius als seus pares,
de manera que ells es puguin adaptar més a la situacid.

Dibuixar la familia (35 minuts). Es proposa que els pares (pare i/o mare) i el fill dibuixin

conjuntament a la seva familia. Se’ls dona la iniciacié que esta prohibit que cadascu dibuixi
una persona de la familia sind que ho han de fer de manera conjunta tot.
Reflexid (10 minuts). Els participants que ho vulguin comparteixen com ha estat la seva

experiencia a I’"hora de realitzar el dibuix conjuntament.

Avaluacio:

1) Eltaller t'ha ajudat a reconeéixer els aspectes positius dels teus fills?
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2) Valora el grau d’utilitat de comparar les dues redaccions (1=gens/10=moltes). Justifica
la teva resposta.
3) Valora el nivell de cooperacid i comunicacid durant el taller entre tu i el teu fill

(1=gens/10=molta).

SESSIO 9: POR A LA MORT | RELAXACIO

Técnica Debat i relaxacio.

Justificacio La por a la mort és una de les pors més freqlients quan apareix una malaltia

com el cancer en els adolescents (Méndez, Orgilés, Lépez-Roig i Espada,
2004). Per aix0 és important que els pares entenguin aquesta por i sapiguen

com gestionar-la.

Objectius - Reflexionar al voltant de la mort propia o dels altres i la por que aquesta

pot causar.

- Proporcionar informacid per poder gestionar aquesta por en els seus
fills, en cas que aparegui.

- Proporcionar estrategies per disminuir I'estrés o ansietat, en aquest cas

la relaxacié.

Material - Informacio teorica sobre la mort.
- Full “Relaxacié”

- Fullamb les preguntes d’avaluacio

Estructura:

Resum (10 minuts). En un primer moment el terapeuta fa un resum sobre el que els pares
havien exposat sobre la mort en la sessié 4. També es pregunta si s’ha produit hagut algun
canvi en relacié a la concepcié de la mort en els participants o si volen afegir algun
comentari.

Reflexié en relacid a les preguntes: Tens por a la mort? Com gestiones aquesta por? (40

minuts). Es promou que ells mateixos busquin manera de gestionar la por a la mort.
Informacié (15 minuts). Es important informar els pares de qué en algun moment el nen
els pot preguntar sobre aquesta por a morir per aix0 és important tal i com exposa
Yélamos, Fernandez i Pascual (2006) parlar sobre aquest tema de manera oberta, amb
informacié adaptada a la seva edat, permetre que el nen expressi les seves emocions i
ajudar-lo a fer-ho si ho necessita, intentant continuar amb la rutina habitual.

Practica de relaxacid (10 minuts). Posada en practica d’un exercici de relaxacio centrat en

la respiracié. Es una adaptacié de I'activitat “Respira i reldjate” de Bisquerra et al., 2012.
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Relaxacié
Ens estirem, tanquem als ulls.... Ens centrem en la nostra respiracio. Inspira profundament... i

treu I'aire poc a poc per la boca....

Nota els teus peus relaxats... les cames.... Nota com estan relaxades.... Nota la teva esquena
com es recolza al terra, sent com la tensio desapareix i ara esta relaxada...

Nota la teva panxa... puja cap als ombros i sent com estan relaxats. Centrat en els teus bragos,
les teves mans recolzades al terra, els teus dits...

Puja pel coll fins arribar al cap, fixat en els teus llavis...el teu nas... els teus ulls tancats i
relaxats...

Nota tot el cos relaxat.... Imagina que estas prop del mar... fixat en els colors, en la llum...
escoltes les onades com xoquen contra la sorra... notes la suau brisa del mar a la teva cara...
els teus peus toquen la sorra fina del mar... el sol brilla, es reflexa sobre el mar....

Deixa sentir-te en aquest tranquil indret... centra’t en les teves sensacions....

Fes tres respiracions profundes. La segona més profunda que la primera. La tercera més
profunda que la segona. Poc a poc comengat a moure.... obra els ulls....

- Dubtes i consultes (10 minuts). Es deixen 10 minuts per si alguna persona té algun dubte o

vol compartir algun tema que li preocupa amb el grup.

- Entregar gliestionari (5 minuts). Se’ls entrega i explica I'adaptacié espanyola del

gliestionari COPE (Coping Orientations to Problems Experienced) de Crespo i Cruzado,

1997.

Avaluacio:
1) Has conegut una mica com poder gestionar la por a la mort?
2) Valora de I'1 al 10 (1=gens/10=molt) el grau d’utilitat de la informacié rebuda sobre
com gestionar la por a la mort en els teus fills.

3) Quines utilitats té per tu la practica de la relaxacio?
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SESSIO 10: TANCAMENT

Técnica Debat

Justificacio En I'edat adulta ja hi ha una projeccié de futur molt completa i per aixo0 als

pares les pot sorgir una preocupacio pel futur seu i del seu fill. Per aixo es
important promoure un espai de reflexid al voltant d’aquest aspecte.

D’altra banda es fa una activitat d’educacié emocional de tancament
promovent la reflexid sobre el que han anat sentint el llarg del procés i

emfatitzant com es senten en el moment present.

Objectius - Coneixer les seves expectatives i reflexionar al voltant d’aquestes.

- Proporcionar-los un objecte que els vinculi a aquest periode de la seva
vida d’'una manera més positiva.
- Avaluar el taller.

- Realitzar el tancament de grup.

Material - Fulls blancs i de colors.
- Llapis de colors i retoladors.

- Revistes, diaris, tisores i cola per si volen realitzar un collage.

Estructura:

Debat: orientacions futures (40 minuts). Es proposa que reflexionin al voltant de com

veuen el seu futur d’aqui 3 anys i ho escriguin en un paper. Posteriorment ho poden
explicar a la resta de participants si ho desitgen i promoure la reflexié en relacié a
aquestes.

Activitat del regal (25 minuts). Aquesta activitat consisteix en fer un regal al grup de la

manera que es vulgui i I'lnica instruccié és que ha de ser alguna cosa que I'altre persona
es pugui endu. Es pot fer un dibuix, un collage, un escrit o el que se’ls acudeixi en aquell
moment que expressi el que t'ha aportat el grup. Una vegada fets els regals es posen junts
i cada persona tria el que més li agrada, que no sigui el seu.

Reflexid. (20 minuts) Que m’han aportat totes aquestes sessions? Que és el que m’enduc?
Finalment, cadascu acaba la frase en relacio al que el grup li ha aportat, completant la
seglient frase de manera oral: Gracies per....

Comiat (5 minuts). Es deixa un espai per tal que es puguin acomiadar de la terapeuta i dels

companys i exposar-los que poden anar a veure la terapeuta sempre que ho necessitin.

Avaluacié

1) L’activitat inicial t’ha permeés identificar les teves expectatives?
2) Valora el grau d’utilitat de realitzar un regal pel grup (1=gens/10=molt).

3) Com t’has sentit mentre es realitzava I'activitat de donar les gracies
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7.2.8. Proposta d’intervencio pels germans dels adolescents

SESSIO 1: SESSIO INFORMATIVA

Técnica Psicoeducacié informativa

Justificacio En els germans apareix una preocupacid pel germa malalt en molts casos i

per la propia malaltia. (Martinez i Bautista, 2013). Per aix0o és important

informar-los de manera adequada en relacié a aquesta.

Objectius - Primer contacte. Presentacions

- Exposar I'estructura del programa.

- Copsar el nivell de coneixement i les necessitats dels participants

- Informar sobre qué es el cancer, les diferents tipologies, quins
tractaments s’utilitzen i quins son els principals efectes secundaris

- Resoldre tots aquells dubtes que apareguin al Illarg de I'explicacid

Material - Informacid teorica sobre el cancer.
- Cabdell de llana
- Caixa on puguin posar els papers.

- Full amb les preguntes d’avaluacié

Estructura:

Activitat inicial de coneixenca (15 minuts). En una primera part es fa una activitat de

coneixenca dels adolescents amb activitat en la qual van llencant un cabdell de llana i cada
un ha de dir com es diu i que és el que més li agrada fer, per tal de establir un primer
coneixement dels membres del grup. Es una adaptacié de I'activitat “El trenzado de la
sabiduria” de Susana i Diaz, 2006.

Presentacions professionals (5 minuts). Posteriorment es fan les presentacions dels

professionals d’aquella sessié (infermera i psicoleg)

Copsar el nivell de coneixements (15 minuts). Preguntar per conéixer qué saben ells al

voltant de cancer i trencar algun mite en el cas que sigui necessari.

Exposicid teorica(35 minuts). Donar la informacié necessaria sobre el cancer, exposar els

tipus de cancer que tinguin els adolescents que es trobin alla (aix0 implica un coneixement
previ dels pacients) i alguns dels efectes secundaris que poden tenir derivats del seu
tractament, més a nivell general.

Resoldre els dubtes que tinguin els adolescents. (10 minuts)

Activitat: La caixa dels missatges ( 5 minuts). Finalment, se’ls proposa una activitat que es
dura a terme al llarg de totes les sessions per tal de facilitar I'expressid, sobretot

emocional. Aquesta consisteix en que hi haura una caixa a I'entrada en la qual els
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participants podran anar posant missatges per compartir amb els altres. Es donen fulls

verds (en els quals aniran els missatges positius) i vermells (on escriuran els negatius) de

manera que puguin escriure-ho quan ho necessitin. Aquesta caixa s’obrira a la meitat del

programa (sessio 5) i al final per poder veure que han escrit i com s’han sentit al llarg de les

sessions. Es una adaptacié de I'activitat “Sentir i comunicar emociones” de Lopez, 2011.
Avaluacié:

1) Valora de 1 al 10 (1=gens/10=molt) el grau d’utilitat de la informacié rebuda.

2) S’han pogut resoldre els dubtes que tenies?

3) Consideres que la caixa dels missatges et sera util durant aquest programa per poder

expressar-te?

SESSIO 2: EMOCIONS | RELAXACIO

Técnica Relaxacié

Objectius - Augmentar la cohesié grupal.

Treballar la comunicacié no verbal.

Ensenyar estratégies de relaxacio als adolescents per tal que les puguin
utilitzar al llarg del procés.
- Facilitar I'expressié emocional.

- Mostrar que és l'estrés i I'afecte que té sobre les persones.

Material - Informacié sobre I'estres (model de Lazarus i Folkman principalment per
relacionar-ho amb les estratégies d’afrontament) i els efectes que aquest
té sobre les persones.

- Informacid sobre la relaxacié

- Manta per poder-se abrigar durant la relaxacio.

- Full “Relaxaci¢”

- Pinzells i pintura.

- Full amb les preguntes d’avaluacid.

- Mdsica per posar de fons mentre dibuixen.

Estructura:

- Activitat inicial: El telefon silencids(15 minuts). Es divideix el grup en dos i cada grup es

col-loquen en fila. S’entrega al ultim de cada grup un papar on esta escrit un missatge i
aquest ha de transmetre el missatge de manera gestual al pendltim de la fila i aixi
successivament fins arribar al primer. Aquest haura d’expressar amb paraules el que ha

rebut. Posteriorment, es reflexiona al voltant de les seglients preguntes:
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- Quines condicions son necessaries per una adequada comunicacié?
- Quins factors dificulten la comunicacié?
- Esunaadaptacié de I'activitat “el teléfono sin palabras” de Ruiz, 2004.

- Artterapia: dibuix (20 minuts): En aquesta dinamica es proposa que els adolescents

dibuixin I'emocié que sentin amb la pintura i els pinzells. Si prefereixen poden fer-ho amb
les mans i per ajudar-los a expressar-se es posa musica de fons. Si ho prefereixen ho poden
fer amb les mans, ja que permet una millor expressié dels sentiments i la pintura triada es
neteja amb facilitat.

- Compartir el dibuix (15 minuts). Un cop realitzat els dibuixos es proposa als adolescents

que el comparteixin amb la resta de companys i expliquin una mica I'emocié de la qual es
tracta.

- Explicacid teorica: estres i relaxacié(15 minuts). Primer es fa un breu explicacié del que és

I'estres i després es detalla en qué consisteix la relaxacié centrada en la respiracid i els
beneficis que té sobre les persones.

- Practica de relaxacid (15 minuts). Primer de tot, per realitzar la relaxacié els participants

s’estiraran al cim de la marfega i en cas que tinguin fred tindran una manta a la seva

disposicio. Posada en practica d’un exercici de relaxacié centrat en la respiracio.

Relaxacid

Ens estirem, tanquem als ulls.... Ens centrem en la nostra respiracio. Inspira profundament... i
treu I'aire poc a poc per la boca....

Nota els teus peus relaxats... les cames.... Nota com estan relaxades.... Nota la teva esquena
com es recolza al terra, sent com la tensio desapareix i ara esta relaxada...

Nota la teva panxa... puja cap als ombros i sent com estan relaxats. Centrat en els teus bragos,
les teves mans recolzades al terra, els teus dits...

Puja pel coll fins arribar al cap, fixat en els teus llavis...el teu nas... els teus ulls tancats i
relaxats...

Nota tot el cos relaxat.... Imagina’t que estas prop del mar... fixat en els colors, en la llum...
escoltes les onades com xoquen contra la sorra... notes la suau brisa del mar a la teva cara...
els teus peus toquen la sorra fina del mar... el sol brilla, es reflexa sobre el mar....

Deixa sentir-te en aquest tranquil indret... centra’t en les teves sensacions....

Fes tres respiracions profundes. La segona més profunda que la primera. La tercera més
profunda que la segona. Poc a poc comeng¢at a moure.... obra els ulls....

Reflexid. Coneixer quina ha estat la seva experiencia en la relaxacié (10 minuts).

Avaluacié

1) En quin grau el dibuix t’ha permeés expressar les teves emocions (1=gens/10=molt)?
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2) Valora de 1 al 10 (1=gens util/10=molt Gtil) el grau d’utilitat de la informacié rebuda
sobre I'estrés i la relaxacio.

3) T’ha aportat algun benefici compartir I'experieéncia de relaxacié amb la resta del grup?

4) Valora la utilitat de la técnica de relaxacido per gestionar el teu estrés (1=gens

util/10=molt util).

SESSIO 3: RECONEIXEMENT D’EMOCIONS

Tecnica Educacié emocional i artterapia (musica)

Justificacié | En molts germans de nens amb cancer apareixen sentiment de tristesa,
de culpa, de gelds, d’enfadament i per ultim, poden sorgir pors en
relacio a la situacié com, la por a quée els pares també tinguin la
malaltia. (Martinez i Bautista, 2013). Per aix0 es important veure quines

emocions i pors estan presents en aquest grup per poder-les treballar.

Objectius | - Coneixer quines son les emocions basiques (alegria, amor, enuig,
por i tristesa)

- Reconeéixer les diferents emocions que es donen durant aquest
procés per poder-les treballar (por i tristesa principalment)

- ldentificar les pors en relacié determinades situacions.

- Ajudar-los a reconeixer les seves reaccions de por i buscar

alternatives

Material | - Full amb explicacié sobre les emocions i la seva localitzacié.
- Fitxa mapa corporal

- Paperillapis.

- Llapis de colors.

- Radio o ordinador iles cangons triades per fer I'activitat.

- Full amb les preguntes d’avaluacié

Estructura:

- Dinamica sobre emocions. (20 minuts) Per tal de coneéixer quines son les emocions

basiques i ajudar-los a reconeixer-les es planteja una dinamica en la qual han de relacionar
cadascun amb un color i situar-la a la part del cos que ells considerin. Per fer-ho se’ls

entrega la seglient fitxa:
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Nom:

Mapa corporal de les emocions

[ Alegria [ Tristesa
[ 1Amor
(1 rabia [ por

Es una adaptacié de I'activitat “Mi mapa de emociones” de Barudy i Dantagnan, 2011

Explicacié teorica sobre les emocions basiques i la seva localitzacid en el cos. (20 minuts)

Dinamica: Gasela o cabra? (35 minuts). Primer de tot és important fer una petita

introduccié sobre qué és la por i normalitzar aquesta emocidé, tothom la sent. Per
comencgar l'activitat es llegeix I'historia de “La gasela i la cabra” i a continuacié cada
participant identifiqui les tres pors més grans que té en aquest moment i I'escriuran a la
taula per ordre d’importancia. Després es demana que de manera individual pensin quina
seria la seva reaccié davant aquesta por, escrivint gasela o cabra, entenen aquests com a

fugida o paralitzacié respectivament.

Historia “La gasela i la cabra”
La gasela és un antilop de talla petita o mitjana, esvelta i amb les cames llargues i
fines que li permeten ser molt velog. Solen viure en planes molt obertes amb algunes

arbustos.
La cabra és un mamifer també petit o mitja, agil i capag d’enfilar-se per pendents molt
pronunciats i saltar grans distancies.

El que ens porta a comparar aquests dos animals no sén les seves qualitats sind la
seva reaccid davant la por, la manera com gestionen el seu estrés. Mentre que la
gasela reacciona fugint i utilitzant tots els seus recursos per marxar del depredador, la
cabra es queda paralitzada per la por. Aixd fa que aquesta ultim sigui una presa facil
pel depredador i en canvi, la gasela es pugui escapar.
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Pors Reaccid: Gasela o Desitges canviar la Quines altres
cabra? reaccig? reaccions podries
tenir?

Es una adaptacié de Iactivitat égacela o cabra? de Moreno, 2013.

- Artterapia: moviment corporal amb la musica ( 10 minuts). En aquesta dinamica es van

posant diferents cancons (30 segons cadascuna) i es dona la instruccié als participants que
han d’anar caminant, saltant, corrent, ballant, etc. en funcié del que sentin amb cadascuna
d’elles. Cal que siguin cangons actuals o molt conegudes, per tal que es sentin més
comodes amb elles a I’hora de moure’s. A més, és important anar combinant els diferents
tipus de cancons i acabar amb una d’alegre. Aqui faig una proposta de possible cangons:

e Cancgons per treballar la tristesa:
o Celine Dion — My heart will go on.
o Mana- Vivir sin aire
o Evanescence- My immortal
e Cancons per treballar I'alegria:
o Txarango - Musics de carrer
o Marc Anthony — Vivir mi vida
o Pharrell Williams- Happy
e Cancons que poden transmetre diferents emocions:
o  Wings- Birdy
o Compta amb mi- Txarango

- Relaxacid centrada en la respiracié (5 minuts)

Avaluacié:
1) Valora la utilitat del mapa corporal de les emocions (1=gens util/10=molt util) per

identificar les teves emocions.

2) Valora de 1 al 10 (1=gens util/10=molt Gtil) el grau d’utilitat de la informacié rebuda
sobre les emocions.

3) Ladinamica “Gasela o cabra?” t’ha permeés identificar les teves pors?

4) Has aconseguit modificar les reaccions actuals davant d’aquestes pors per altres que

consideris més optimes?
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SESSIO 4: EXPRESSIO | GESTIO D’EMOCIONS

Técnica

Educacié emocional

Justificacio

Es important que els germans puguin expressar les emocions exposades

anteriorment i I'educacié emocional afavoreix aquesta expressié (Bisquerra

et al. 2012).
Objectius - Augmentar el benestar fisic i mental dels nens a través de la realitzacio
d’un massatge
- Augmentar els vincles afectius amb el grup.
- Ajudar als adolescents a normalitzar, reconeixer i expressar els
sentiments associats a la situacid personal que estan vivint.
- Augmentar la seva responsabilitat i autonomia.
- Treballar I'empatia i la correcte gestid de les emocions.
Material - Retolador
- Fulls, llapis i gomes d’esborrar.
- Llapis de colors.
- Fullamb les preguntes d’avaluacio
Estructura:

- Dinamica inicial: El pastis de sentiments (15 minuts). Se’ls dona les instruccions que han de

escriure en cada porcid de pastis un sentiment o emocié que tinguin present en relacié a

la seva situacié actual. Es important remarcar-los que una mateixa experiéncia els pot fer

sentir dues emocions diferents i que en aquest cas, poden escriure les dues. Aixi mateix, en

cada emociod han d’escriure la situacid que els hi provoca i com expressen aquesta emocid.

El pastis dels sentiments de

Exemple:

Emocid: tristesa

Situacid: la malaltia del meu germa

Expressid: plorant

Es una adaptacié de I'activitat “La tarta delos sentimientos” de Barudy i Datagnan, 2011.

Reflexid (20 minuts). Se’ls proposa reflexionar al voltant de I'activitat realitzada per tal que

prenguin més consciencia de les seves emocions, a partir de les seglients preguntes:
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o Quines emocions heu identificat?
o Us ha estat facil o dificil identificar-les?

o De quina manera expressem les emocions?

A partir de la Ultima pregunta s’elaborara una llista amb les diferents maneres que tenim

d’expressar les emocions, que se’ls pot entregar si es considera necessari.

Preparacio dinamica de la segiient sessid(25 minuts). En la propera sessié han de portar a

terme una dinamica sobre un tema que ells vulguin tractar (explicacio en la seglient
sessid). Per aix0 se’ls deixa un temps per tal que decideixin, entre tots la atematica,
I'activitat i el material necessari.
Les instruccions del que han de fer son les seglients:
o Pensar un tema sobre el qual vulgueu treballar, pot ser una preocupacio
vostre o alguna cosa de la que tingueu ganes de parlar.
o Triar una activitat per treballar aquest tema que heu triat entre tots, amb
una Unica indicacio:
=  Ha de tenir una durada de maxim 30 minuts.

Dinamica: Rol-playing emocions (30 minuts). Primer cal exposar la importancia

d’empatitzar amb els altres i posteriorment s’entrega un full amb un personatge a dues
persones voluntaries (full descripcié personatges). D’altra banda, cada personatge tindra
dos acompanyants que hauran d’acompanyar-lo amb carinyo i empatia davant de I'emocio

gue aquest presenti.

Descripcié personatges

e Personatge 1: Ets una persona que esta molt trista i plora desconsoladament, no es
sap molt bé el motiu (en cas necessari te’l pots inventar).
e Personatge 2: Ets una persona que esta molt enrabiada i enfadada, crides i t'enfades

amb les persones que tens al davant. El motiu de I'enfadament te’l pots inventar)

Es una adaptacié de I'activitat “S.0.S tristeza” de Cabero, 2014.

Avaluacio:

1) Ladinamica “el pastis dels sentiments” t’"ha permés identificar les emocions que sents i
relacionar-les amb una situacio i expressio?

2) Queé t’ha aportat la reflexio al voltant de les emocions?

3) Com t’has sentit preparant la dinamica?

4) Ladinamica final t’ha proporcionat eines per poder acompanyar al teu germa o als

teus pares en aquest moment dificil en cas que sigui necessari?
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SESSIO 5: PENSAMENT | PART LLIURE

Técnica

Educacié emocional i activitat lliure

Justificacio

Els germans es trobem també en l|'adolescéncia, periode en el qual

s’incrementa la seva autonomia (Moreno et al., 2009) i per aix0 penso que és

important que hi hagi alguna sessié lliure en la qual ells puguin triar el tema

del qual tractarem i el que farem de manera que es sentin més autonoms i a

I’hora cooperin per assolir els objectius marcats.

Objectius - Augmentar la cooperacioé en el grup.
- Augmentar el sentiment d’autonomia i responsabilitat.
- Treballar aquells temes que els generen preocupacio.
Material - Consignes escrites de la fantasia del rosal
- Es portara el material que sol-licitin, i que no puguin portar ells.
- Full amb les preguntes d’avaluacié
Estructura:

- Explicacié de la terapia racional-emotiva (5 minuts). En aquest s’emfatitza sobretot la

importancia de que els esdeveniments externs contribueixen parcialment a originar

sentiments negatius, perd no els causa directament. El factor més important sén les

creences que ell té en relacié a aquell esdeveniment.

- ldentificacid dels pensaments irracionals (20 minuts). Cada persona identifica les seves

creences que solen ser necessitats o imperatius interns en relacié a la situacié exposada i

els apunta a la segona columna del full “model ABC”. Posteriorment s’indica que anotin les

conseqliencies de cadascuna d’elles.

- Debat (10 minuts). En aquest es promou que comparteixin el que han escrit i entre ells

s’ajudin per cercar alternatives als pensaments desadaptatius.

Full: “Model ABC”

A (Esdeveniment) B (Creencga) C (Conseqtiencia)

Han diagnosticat un
cancer al meu germa.

Es una técnica extreta de Méndez, Olivares i Moreno (2001).

- Dinamica preparada pels participants (30 minuts). Es porta a terme la dinamica que ells

han preparat.
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- Reflexié (10 minuts). Es proposa als adolescents que exposin com s’han sentit al portar a
terme la dinamica i quines han estat les seves fortaleses i dificultats.

- Obrir la caixa dels missatges (15 minuts). Tal i com vam dir el primer dia, els participants

hauran anat posant missatges dintre la caixa i I'Gltim dia s’obra i es llegeixen en veu alta els
missatges. Primer es llegeixen els que ens provoquen malestar i després els que ens fan
sentir benestar. En ambdds casos es promou la reflexidé sobre aquests missatges escrits.

Es una adaptacié de I'activitat “Sentir i comunicar emociones” de Lopez, 2011.

Avaluacié:
1) Agquesta tecnica t’ha permés coneixer els pensaments o creences que tens en relacid a
la situacid actual.
2) En quin grau consideres que s’han modificat els teus pensaments desadaptatius per
altres de més adaptatius (1=gens/10=molt?
3) Com t’has sentit realitzant la dinamica que tu havies preparat?

4) Quins beneficis t'ha aportat poder realitzar tu la dinamica?

SESSIO 6: EL MEU ENTORN

Técnica Educacio emocional

Justificacio Es rellevant reflexionar al voltant dels canvis que s’han donat ja que la
situacié del seu entorn ha canviat de manera radical en poc temps i
sovint poden sentir-se cansats o irritats davants la situacié aixi com
demandar atencid cap als seus problemes o necessitats (Diaz, Madrid i

Gonzalez, 2009).

Objectius - Reflexionar al voltant dels canvis que s’han produit al seu entorn,
per tal que s’adonin que hi ha que coses no han canviat.

- Augmentar la implicacié del germa en el procés de malaltia.

- Extreure els aspectes positius de la seva vida que poden quedar

emmascarats per la situacié que estan vivint.

Material - Full amb la taula per la dinamica “el meu entorn”
- Fullamb la taula per la tasca a fer a casa.

- Fullamb les preguntes d’avaluacid

Estructura:
- Dinamica: “El meu entorn” (20 minuts). Aquesta dinamica consisteix en que els

adolescents escriguin les coses que han canviat i les que no han canviat des de que el seu

germa va ser diagnosticat de cancer en la columna corresponent:
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Ha canviat... No ha canviat...

Debat (15 minuts). Es promou la reflexié per parelles o grups de 3 persones al voltant de
les preguntes:

o Com et fan sentir aquelles coses que han canviat?

o Com et fan sentir les que no han canviat?

Dinamica: Diari positiu (15 minuts). Aquesta activitat consisteix en qué escriguin 5 coses

positives que els hagi passat durant els 3 dltims dies, per tal de focalitzar I'atencié en els
aspectes positius del seu entorn.

Proposta de tasca per casa “Diari positiu” (20 minuts). Se’ls proposa que portin a terme

aquesta activitat a casa al llarg de la setmana, escrivint cada dia tres aspectes positius en

una fulla de registre com la seglient:

Dilluns | Dimarts | Dimecres | Dijous | Divendres | Dissabte | Diumenge

1

2

3

Se'ls invita a que ensenyin a utilitzar aquest diari als seus germans que també els pot ser
de grau utilitat.

Es una adaptacié de I'activitat “Diario positivo” de Ruiz et al., 2013

Avaluacio:

1) Quins beneficis t’ha aportat la dinamica “el meu entorn”? De qué t’has adonat?
2) Valora el grau d'utilitat de la “diari positiu” del 1 al 10 (1=gens/10=molt). El faras a
casa?

3) Penses que pot ser positiu per tu ensenyar aquesta técnica al teu germa? Perqué?

SESSIO 7: FAMILIA (PARES)

Técnica Escriptura expressiva i educacié emocional.

Justificacio Els germans poden sentir-se aillats perque perden I'atencié dels progenitors
(Martinez i Bautista, 2013) i per aix0 en aquesta sessié es vol promoure que

els fills entenguin la situacié que estan vivint i les reaccions dels seus pares.

Objectius - Veure quina visié tenen dels seus pares.
- Coneixer com la malaltia ha afectat la seva relacié
- Promoure que es posin en la pell dels seus pares per tal de poder

entendre algunes de les seves actuacions i millorar aixi la seva relacié.
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Material - Roba per poder-se disfressar com un “pare” o “mare”
- Algunes explicacions teoriques sobre les caracteristiques de I'edat
adulta.

- Fullamb les preguntes d’avaluacid.

Estructura:
- Dinamica: Persones meravelloses (40 minuts). L’activitat consisteix en la realitzaciéo d’'un

collage sobre les persones importants per ells. Hauran d’enganxar-les en el moral i escriure
allo que els aporta aquella persona, és a dir, perque es important per ells. Es posa musica
de fons per harmonitzar I'activitat. Es una adaptacié de I'activitat “Vivo rodeado de gente
maravillosa” de Bisquerra et al., 2012

- Dibuixar la familia (20 minuts). Es proposa que realitzin el dibuix de la seva familia,

sobretot per observar com es dibuixen a ells en relacié a aquesta.

- Debat (30 minuts). A partir de compartir els dibuixos es vol promoure un debat al voltant
de la familia i el canvi del paper dels pares a causa de la malaltia del seu germa. Les
seglients preguntes poden servir de suport en cas que sigui necessari:

o S’ha produit algun canvi en la teva relacié amb els teus pares des de que van
diagnosticar la malaltia al teu germa? Quins?
o Com et sents en relacié a aquests canvis?

o Que penses que podries fer per sentir-te millor?

Avaluacié:
1) El taller t’ha ajudat a entendre com la malaltia del teu germa ha afectat la teva relacio
amb els teus pares?
2) Ha canviat en alguna cosa la visio que tens ara d’ells, respecta la que tenies abans de
fer el taller?
3) Valora el grau d’utilitat de la dinamica “persones meravelloses” (1=gens util/10=molt
atil).

4) Com t’has sentit dibuixant a la teva familia?
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SESSIO 8: FAMILIA (GERMANS)

Teécnica Rol-playing i dinamiques grupals.

Justificacio En els germans des adolescents amb poden apareixer reaccions de
preocupacié pel germa malalt, sentiment de tristesa, d’enfadament i gelds
degut a la manca d’atencié. (Martinez i Bautista, 2013), aixi com el
sentiment de culpa pel fet d’estar sa (Méndez et al.,, 2004). Per aix0 és
important treballar aquestes emocions i normalitzar-les fent que cadascun
empatitzi amb la situacié de I'altre, entenent el que estan sentit i millorant

aixi la seva relacio.

Objectius - Miillorar les relacions interpersonals entre germans
- Coneixer quines son les necessitats dels seus germans que pateixen un
cancer.

- Ajudar-los a entendre la situacié que viuen ells d’una altra manera.

Material - Roba o altres objectes (ulleres, barrets, etc) per tal que es puguin posar
en el paper que els ha tocat.
- Material per fer regals: paper, tisores, cola, llapis, colors, etc.

- Fullamb les preguntes d’avaluacid.

Estructura:
- Rol-playing adolescéncia. (40 minuts). Se’ls proposa fer un rol-playing en el qual ells sén el

seu germa i tots junts formen un grup. Han d’escenificar una tarda qualsevol a I'hospital
tenint en compte la situacid per la qual esta passant.

- Reflexié (15 minuts). Una vegada acabat el rol-playing se’ls exposa la pregunta: Com us
heu sentit a fer aquest paper? D’aquesta manera es vol que reflexionin al voltant dels
sentiments que pot tenir el seu germa al ser diagnosticat de cancer.

- Dinamica regal (30 minuts). En relacié a aquest sentiment penseu en un regal que podrieu
fer al vostre germa i elaboreu-lo amb el material que tingueu i si no es res material
escriviu-lo. Se’ls indica que si no tenen temps el poden acabar a casa, pero es tracta que no
sigui res comprat. Aixi mateix, se’ls informa que I’'hauran de portar en la sessié conjunta
amb els seus germans.

- Relaxacio (5 minuts).

Avaluacio:
1) Valora el grau d’utilitat del rol-playing (1=gens/10=molta). Quin és la principal utilitat?
2) El rol-playing us ha permeés entendre millor la situacio per la que esta passat el vostre

germa? Justifica la teva resposta.
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SESSIO 9: FAMILIA (CONJUNTA AMB ELS GERMANS)

Tecnica Dinamiques grupals i discussid.

Objectius - Potenciar i/o ajudar a reconéixer els aspectes positius dels seus germans,
augmentant aixi 'autoestima d’aquests.

- Compartir les experiencies que han viscut els germans durant la
realitzacié del role-playing.

- Augmentar 'empatia i la visid positiva entre els germans.

- Treballar la comunicacié i la cooperacié entre ells.

Material - Preguntes escrites sobre el rol-playing.

- Fullsi llapis de colors.

- Full amb les preguntes d’avaluacié

- Questionaris per entregar-los a cada nen (Escala de Clima Social en la

Familia i STAI)

Estructura:
- Dinamica conjunta de presentacié. (10 minuts). Es fa una roda en que cada germa exposa

de qui és germa i diu una qualitat d’aquest. Primer ho fan els germans i posteriorment, els
nens fan el mateix.

- Compartir entre germans. (35 minuts) Es compartira com s’han sentit en els rols-playings

de cadascu responent les seglients preguntes, primer uns i després els altres:
a. Com m’he sentit fent d’afectat o de germa de I'afectat? Quina és I'emocio que se
m’ha fet present?
b. Quina és la preocupacio que se m’ha fet més present?
¢. Puntuade 'l al 10. Quant t’ha ajudat a entendre la situacio de I'altre persona.
d. Exposa dos o tres aspectes que hagis entens referent a la vivéncia de I'altre.

5) Dinamica “La meva estrella” (15 minuts): Cada nen dibuixa la seva estrella, posant el seu

nom al mig i anira escrivint els elogis que li vagi dient el seu germa a cadascuna de les
puntes de I'estrella. Aixi doncs, tindra tantes puntes com elogis rebi la persona.
Es una adaptacié de Iactivitat “Elogiarnos” de Garcia, 2014

6) Donar els regals. (30 minuts). Una vegada feta la reflexid se’ls proposa que donin el regal

gue van preparar en les sessions anteriors i diguin al seu germa perque li fan aquest regal,
quin significat té per ells.

7) Entregar dels gliestionaris: escala de Clima Social en la Familia (FES) i qUiestionari STAI.
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Avaluacio:
1) Valora de I'1 al 10 (1=gens/10 molt) el grau d’utilitat de compartir I’experiéncia del rol-
playing.
2) LUactivitat de 'estrella t’ha ajudat a tenir una visié més positiva del teu germa?
3) Quin significat ha tingut per tu donar el regal al teu germa?
4) Com t’has sentit al rebre el seu?

5) Valora el grau de cooperacié i comunicacié entre tu i el teu germa (1=gens/10=molt)

SESSIO 10: TANCAMENT

Técnica Educacié emocional.

Justificacio Aquesta sessid és de rellevant importancia, ja que sera I'Ultim record que

tindran del grup i és important que sigui positiu.

Objectius - Coneixer quines han estat les emocions que han sentit al llarg del procés,
tan positives com negatives i reflexionar al voltant d’elles.
- Promoure el sentiment d’agraiment entre els membres del grup.

- Acomiadar els membres del grup.

Material - Fullsillapis.

- Fullamb les preguntes d’avaluacio

Estructura:

- Obrir la caixa dels missatges (30 minuts). Tal i com vam dir el primer dia, els participants

hauran anat posant missatges dintre la caixa i I'Gltim dia s’obra i es llegeixen en veu alta els
missatges. Primer es llegeixen els que ens provoquen malestar i després els que ens fan
sentir benestar. En ambdds casos es promou la reflexié sobre aquests missatges escrits.
Es una adaptacié de I'activitat “Sentir i comunicar emociones” de Lopez, 2011

- Reflexié (15 minuts). Que m’han aportat totes aquestes sessions? Qué és el que m’enduc?

- Dinamica “Gracies per fer-me sentir aixi...” (25 minuts) Aquesta activitat consisteix en

escriure en un posit “Gracies per...” acabant la frase. Aquest posit I’hauran d’enganxar a
I’esquena del participant del grup als qual vagi dirigit mentre sona la can¢d de “Happy

World- Estrella Damm” i "You Can't Say No Forever, Lacrosse”. Una vegada enganxats els

posits es proposa als adolescents seleccionar un dels escrits i preguntar qui li ha escrit.
Aguesta persona haura d’explicar-li el motiu pel qual li ha escrit allo.
Es una adaptacié de I'activitat “Gracias por hacerme sentir asi” de Cabero, 2014

- Dinamica: Desitjos (15 minuts) Aquesta dinamica consisteix en escriure un desig en un

globus i de manera conjunta anar a fora a triar-los al cel.
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- Comiat (5 minuts). Es deixa un espai per tal que es puguin acomiadar de la terapeuta i dels

companys i exposar-los que poden anar a veure la terapeuta quan ho necessitin.

Avaluacié
5) Valoradel’l al 10 el grau d’utilitat de la caixa dels missatges.

6) Hi havies introduit algun paper al llarg de les sessions? Quantes (aproximadament)?
Positives o negatives?

7) Com t’has sentit al donar les gracies a les altres persones del grup?

7.2.9. Avaluacié de les propostes d’intervencié

Per tal de poder fer una avaluacid del programa i de les diferents activitats realitzades d’una
manera més especifica, s’administrara un full amb preguntes al final de cada sessié. Dintre
d’aquetes preguntes n’hi ha cinc de generals, que seran les mateixes en les diferents sessions
amb I'objectiu d’avaluar cada sessié en la seva globalitat, valorant el grau d’utilitat i satisfaccié
d’aquesta, com s’ha sentit la persona durant la seva realitzacié i per ultim el grau de cohesié o
pertinenca grupal per observar si es modifica al llarg del programa. Les preguntes generals sén

les seglients:

Puntua de 1 a 10 el taller en el seu conjunt:

Com t’has sentit durant el taller?

Estas satisfet/a d’haver realitzat el taller? Perquée?

Puntua de 1 a 10 el grau d’utilitat del taller en el seu conjunt:

Perque t’ha servit el taller?

o v s~ W Nk

De I'1 al 10 (1=gens/10=molt) valora el teu sentiment de cohesié grupal o pertinenca al

grup?

D’altra banda, en cada sessié s’afegeixen entre 2 i 5 preguntes, per valorar les diferents
activitats que es porten a terme extraient el seu nivell d’eficacia i poder-les modificar de cares
a altres ocasions si es considera necessari. A més, també ens pot ser d’utilitat per veure quines
activitats els resulten més beneficioses i utils i poder modificar alguna activitat de les altres

sessions.

Aquestes preguntes les trobem al final de cadascuna de les sessions, en I'apartat d’avaluacio.
En elles trobem preguntes obertes, preguntes que es valoren amb una escala Likert de I'1 al 10
i finalment, preguntes tancades, amb resposta si 0 no, seguit sempre d’un pregunta oberta per

justificar I'anterior.
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En segon lloc, tenint en compte els objectius generals del programa, s’administraran diferents
gliestionaris validats i contrastats a l'inici i al final del programa per valorar I'assoliment

d’aquests objectius marcats.

En relacid als adolescents I'objectiu principal és millorar la seva qualitat de vida i per aixo es
passara el qiiestionari EORTC (European Organitzation of Research and Treatment of cancer)
QLQ (Quality of Life Questionnaire) - C30, desenvolupat per Fayers i cols. (2001) basant-se en
el gliestionari EORTC del 1987 (Domingo, Sanchez i Carlos, 2005). Aquest té I'objectiu d’avaluar
la qualitat de vida de pacients amb cancer i esta integrat per 30 items que intenten valorar la
qualitat de vida en relacié a la salut i I'estat fisic, emocional social i el funcionament global de
les persones diagnosticades de cancer. Esta organitzat en escales multi-items i altres
d’independents i la seva estructura consta de 5 escales funcionals (funcionament fisic,
activitats quotidianes, funcionament emocional, funcionament cognitiu i funcionalment
social); 3 escales de simptomes que son fatiga, dolor i nausees i vomits; una escala de I'estat
global de la salut i 6 items independents dintre els quals trobem dispnea, insomni, anoreéxia,
estrenyiment, diarrea i impacte economic. Aquestes escales s’agrupen en tres arees: estat
global de la salut i QVRS, funcions i simptomes (inclou escala de simptomes i items

independents) (Royo, 2011). El temps d’administracié és d’entre 10 i 15 minuts.

En relacié a la seva fiabilitat i validesa podem afirmar que té una alta fiabilitat ja que els valors
d’Alpha de Cronbach es troben entre 0’52i 0’89 en les diferents escales i ha estat validar a 81
idiomes, considerant-se aixi, un dels millors qliestionaris de valoracié de la QVRS en el cancer

(Royo, 2011).

Pel que fa els pares, I'objectiu és millorar el seu afrontament a la malaltia i per aixo es
considera adequat passar el gqliestionari COPE (Coping Orientations to Problems Experienced)
adaptat a I'espanyol per Crespo i Cruzado al 1997. Aquest esta format per 60 items i avalua
estrategies d’afrontament en situacions d’estrés i esta composat per subescales que fan
referéncia a diferents maneres d’afrontar-lo: cerca de suport social, religié, humor, consum
d’alcohol o drogues, planificacio i afrontament actiu, etc. El temps d’administracié és de 15-20

minuts i és adequat a tota la poblacio en general (Pérez, 2006).

Aguesta mostra una consisténcia interna entre 0°45 i 0’92 i una fiabilitat test-retest (8
setmanes) de 0'46-0'86. D’altra banda, en la validesa mostra relacions amb altres escales
d’afrontament i mesures de personalitat, existint una relacid positiva entre les estrategies

d’afrontament actives, planificacid, reinterpretacio positiva i creixement personal amb altres
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com optimisme, control de la situacio, autoestima i fortalesa. Aquest afrontament actiu a més

mostra una correlacié negativa amb I'ansietat tret.

Finalment, en relacié als germans es vol aconseguir que hi hagi una millor adaptacié general a
la malaltia del seu germa i als canvis que s’han produits en les relacions familiars i 'entorn en
general. Per valorar aquesta ultima variable s’administrara I'escala de Clima Social en la
Familia (FES), creada per Moos, Moos i Trickett (1974), que va ser adaptada a I'espanyol per
Seisdedos, de la Curz i Cordero (1984). Aquesta esta formada per 90 items i valora les
caracteristiques socioambientals de les diferents families, les relacions interpersonals entre els
membres, els aspectes més rellevants i la seva estructura basica. Els items estan agrupats en
10 subescales que s’agrupen en tres dimensions: relacions, referent grau de comunicacié i
lliure expressio dintre la familia i grau d’interaccio conflictiva; desenvolupament (importancia
de certs processos de desenvolupament familiar per la familia com I'autonomia, la religid i
diferents aspectes a nivell social i cultural) i estabilitat, és a dir, informa sobre I'estructura i
organitzacié de la familia i el grau de control que exerceixen uns sobre els altres. Pel que fa el
temps d’administracié té una durada de 20 minuts i es pot administrar a persones majors de

10 anys (Pérez, 2006).

En relacid a la seva fiabilitat i valdesa, es demostra que és una mostra relativament estable en
el temps a través del test-retest amb una puntuacié entre 0’68 i 0’85. Aixi mateix, la correlacio
entre les 10 subescales suggereix que es mesuren també aspectes diferents de clima familiar
perd amb una consisténcia considerable. Pel que fa a la validesa es pot afirmar que discrimina

entre les families disfuncionals i les funcionals.

Seguint amb els germans, poden apareixer pors a I'abandonament dels pares, por en relacié a
la malaltia del germa o a qué els pares o ell mateix també emmalalteixin. Aquesta por pot
generar ansietat i per aix0, per tal de valorar aquest nivell d’ansietat s’administrara el
gliestionari STAI. El seu objectiu és avaluar I'ansietat estat i I'ansietat tret a través de 20
preguntes per cadascun. En relacié a la primera avalua un estat emocional transitori,
caracteritzat per sentiments subjectius, conscients, atencionals i aprensié i que provoquen
hiperactivitat del sistema nerviés autonom. En canvi, amb el segon avalua una propensid
ansiosa, relativament estable, que caracteritza als individus amb tendéncia a percebre les
situacions com amenacant. La seva administracido té una durada de 20 minuts i es pot

administrar a adolescents i adults (TEA ediciones, 2014).
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En mostres de poblacié espanyola s’han trobat nivells de consistencia interna que oscil-len,
tant per la puntuacidé general com per cadascuna de les subescales, entre 0’84 i 0’93. D’altra
banda, s’han trobat diferents proves de validesa respecte I|'estructura interna (solucié
tetradimensional: ansietat estat afirmatiu, ansietat estat negatiu, ansietat tret afirmatiu,
ansietat tret negatiu) (Guillen i Buela, 2011 i Spielberger et al., 2008 citat en Fonseca, Paino,
Sierra, Lemos i Muniz, 2012). Aquest qiiestionari també s’ha relacionat amb variables cliniques
i de personalitat. (Bados et al., 2010 i Spielberger et al., 2008 citat en Fonseca, Paino, Sierra,

Lemos i Muniz, 2012).

Per acabar, cal tenir en compte que el moment d’administracié no sera dintre de les sessions
sind que se’ls donara el questionari als participants, explicant-los com ho han de respondre de
manera que se’ls puguin autoadministrar. Tot i aixi, en cas de dubte poden anar amb el

terapeuta amb la finalitat que els expliqui més detalladament com ho han de fer.

8. CONCLUSIONS 1/0 DISCUSSIO DEL TEMA.

Aquest treball ha permés obtenir una amplia visid al voltant el cancer infantil i adolescent, i
adquirir nous aprenentatges, sobretot en relacid als efectes psicologics tant de la malaltia com
del tractament pels adolescents i el seu entorn proper. Aquesta malaltia implica, tal i com s’ha
dit al llarg del treball, un gran desgast fisic i emocional per tota la familia i I'afectat i per aixo
és molt important el paper del psicoleg en aquest ambit, per tal de sostenir les situacions de
crisi que es puguin donar, ajudar a utilitzar els recursos dels quals disposen d’'una manera més

optima i facilitar I'adaptacio a la malaltia, tant en el propi malalt com en I'entorn d’aquest.

En aquesta linia, la realitzacié de la proposta d’intervencié obliga a empatitzar amb aquests
adolescents afectats, per coneixer com influeix la malaltia en la seva vida diaria i intentar que
les sessions siguin el maxim de profitoses per ells. A més, la diversitat d’ambits als quals efecte
aquesta malaltia fa que s’hagin hagut de buscar articles de tematiques molt diverses (dol,
reconeixement i expressidé emocional, reestructuracié cognitiva, artterapia, modelat filmat,

etc.) adquirint aixi, una gran quantitat de nous coneixements.

Pel que fa I'entrevista amb la psicologia de I'’AFANOC, el fet anar-hi i poder veure les
instal-lacions ha permes augmentar la contextualitzacié dins d’aquest ambit i el coneixement
en relacié a les persones afectades, transmeés per professionals que hi treballen de manera
directa. Tot aix0 ha facilitat I'elaboracié del programa, sobretot en relacid a les tematiques a
treballar. En relacié a I'entrevista a L, ha estat molt gratificant perque un cop finalitzada

I’entrevista va afirmar que li havia estat Gtil per adonar-se que havia superat la malaltia i aixo
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remarca la importancia parlar sobre com es senten les persones que han patit una malaltia
com el cancer, encara que hagin passat anys, ja que moltes vegades queden alguns records o

sequeles tota la vida.

En relacié a les limitacions, la principal ha estat a I’hora de marcar una edat clara en la qual
realitzar el programa d’intervencié, ja que si hi ha un rang d’edat molt ampli poden crear-se
incomoditats dins del grup, més remarcades en una edat com |'adolescencia. A més, les seves
necessitats i maneres d’afrontar la malaltia son, generalment, molt diferents. En aquest fet,
cal afegir la manca de consens en relacid a les edats que avarca 'adolescencia que ha provocat
encara una major complicacié, no només per establir uns limits en 'edat del programa siné

també per realitzar la recerca bibliografica.

Aixi mateix, també va resultar dificil trobar persones que haguessin tingut cancer en aquest
periode d’edat i que tinguessin la situacié optima per realitzar I'entrevista, motiu pel qual
finalment, només se’n va realitzar una. D’altra banda, es va contactar amb dues associacions
pero a causa de la gran quantitat de feina que tenien només va poder respondre una d’elles
fent una entrevista d’ aproximadament 45 minuts. Una vegada fetes les entrevistes, es van
haver d’analitzar utilitzant metodologia qualitativa sobre la qué no es disposava de gaire

coneixement, motiu pel qual em va resultar més dificultds.

A nivell de reflexié un cop realitzat tot el programa, es considera que la seva aplicacid pot ser
de gran utilitat pels adolescents afectats, ja que engloba molts aspectes rellevants i introdueix
també els familiars, tant els pares com els germans, donant aixi una atencié integral a nivell

emocional, fisic i social.

Tot i aixi, la seva aplicacid, segurament, generaria noves qlestions que s’haurien de resoldre
aixi com realitzar les modificacions necessaries per adaptar-lo a la poblacié i I'espai en el qual
es portes a terme. Tot aix0, esta causat per la gran heterogeneitat d’aquesta malaltia, és a dir,
en ella s’inclouen una gran tipologia de cancer i la quantitat d’investigacidé que,
afortunadament, s’esta fent al seu voltant, que genera que apareguin nous estudis sobre
I’eficacia de certes técniques en aquesta poblacid. Aixo reafirma encara més la importancia de
la flexibilitat i adaptabilitat del programa en funcié de la necessitats, I'espai, la tipologia de

cancer i les tecniques d’eficacia demostrada.

Aguest Ultim punt porta a pensar que els programes d’intervencid poden tenir una data de
caducitat perque d’aqui uns anys, tant el tractament psicologic com el medic emprat en aquest

ambit poden haver canviat, fent que les necessitats i els problemes d’aquest adolescents siguin
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totalment diferents. Per aixo, és important reciclar-se i seguir formant-se per coneixer

I'actualitat d’aquest ambit i poder satisfer les necessitats de forma més optima.

9. ORIENTACIONS FUTURES.

La principal orientacid futura per aquest treball consisteix en I'aplicacié d’aquest programa en
un grup, amb les caracteristiques comentades anteriorment, per poder valorar la seva validesa
i eficacia. Tot i aixi, la realitzacié d’aquest programa, segurament, no sera un fet negatiu pels
nens, ja que la majoria de técniques utilitzades tenen una efectivitat demostrada sobre els
pacients en cancer. Pero el que si que s’ha de tenir en compte és que igual que els estudis de
(Bragado, 2009; Castellano et al., 2010) pot no donar-se cap canvi significatiu en la qualitat de
vida dels nens afectats. Llavors hauriem d’estudiar les diferents hipotesis existents en als
estudis actuals de psicooncologia per tal de valorar aquest fenomen, centrant-nos en el nivell
de resiliencia (Bragado, 2009 citat en Muglia et al., 2014), el tipus d’afrontament i la seva

conceptualitzacié dels problemes (Muglia et al., 2014).

Una altra proposta d’orientacid pel futur podria ser ampliar un dels temes que s’ha treballat en
el programa realitzant un altre programa especific per aquell fenomen. Per exemple, es pot
construir un programa per treballar el dol en els adolescents en cancer o un altre per treballar

la imatge corporal.

A més a més, la psicooncologia és un ambit en expansid, desafortunadament, a causa de la
gran quantitat de casos que hi ha a 'actualitat i com a conseqgliéncia s’estan realitzant moltes
investigacions al voltant de la seva curacid i deteccié. Un clar exemple dels grans avencos és la
noticia que apareixia als diaris el 19 d’abril d’aquest any on s’exposava el descobriment d’un
dispositiu que permet la deteccié precog del cancer a partir d’una gota de sang (El Punt Avui,

2014).

Per acabar és important remarcar que el cancer infantil és un ambit en que encara hi ha molts
aspectes per estudiar per augmentar la qualitat de vida dels pacients tan adolescents com
adults. Un exemple seria I'estudi de la influencia de les emocions en I'afrontament de la

malaltia o la realitzacié d’un programa de prevencioé de la malaltia, entre d’altres.
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11. ANNEXOS

11.1. ANNEX 1: ENTREVISTA AFANOC

1. Quins sén els serveis o recursos que oferiu als infants diagnosticats amb cancer? | a les
seves families?
Des de 'AFANOC que fa 25 anys que va comencar per un grup de pares s’ha anat
combinant diferents arees de treball per cobrir les necessitats d’'un nen malalt de cancer.
L’area de treball social que es dedica més a gestionar i informar del recursos existents.
Area de psicologia suport emocional: suport directe a les families des del principi de la
malaltia en funcid del que necessitin. Dins d’aixd hi ha suport pels nens, pares, germans.
També hi ha grups de dol. Per tant, és des del principi fins al final. Una visié molt integral
Area d’atencié educativa: assessorar i informar a les escoles quan tenen un nen amb
cancer: des de xerrades, suport al tutor (trucades), xerrades a I'aula per explicar que és el
cancer infantil, elaborar material que I'escola pugui fer servir. La implicacié de I'escola és
molt important.
Aquests nens poden anar a I’escola?
Des del departament d’educacid des de fa bastant anys hi ha un protocol que un nen si
esta més d’un mes sense poder anar a I'escola té dret a un professor particular a domicili.
Aix0 es de 6 a 16 anys I'escola obligatoria, seria un mestre que va a casa seva llavors el nen
no perd el curs. Pero I'escola també s’ha d’implicar no és només ah ja hi anira un mestre
sind que li han de donar el material, esta coordinat, etc. Adaptar el curriculum escolar per
si aquell nen que potser aquell nen si que pot anar a |'escola perd no potser totes les
assignatures aquell any.
L'altre area és la de voluntariat (pilars importats de |’associacié): Hi ha el voluntariat
hospitalari a Vall d’"Hebron on hi ha voluntaris dia i nit, a la sala de jocs, a la planta, a les

habitacions.

Treballeu exclusivament a Vall d’Hebron?

A Vall d’Hebron i Sant Joan de deu principalment. A vall d’'Hebron tenim la treballadora
social i el voluntariat i a sant Joan de deu el suport emocional i la reflexoterapia.

De voluntariat hi ha I’hospitalari, el domiciliari (persones preparades que van al domicili,
per exemple un nen de 5 anys no es edat obligatoria perd aixd no vol dir que no pugui

tenir una persona que li ajudi a fer les coses de |'escola o també per els germanes que
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poden passar molta estona sols. També hi ha el voluntariat de la casa del Xuklis i els

administratius.

Es formen molt als voluntariats, es fan entrevistes, ja que no tothom ho pot ser.

Area d’informacid i sensibilitzacid: donar-se a coneixer, i que necessita,

Oci i cultura fem colonies cada any per nens que estan malalts i germans i també sortides
al cap de setmana. (dissabte o diumenge) perqué es puguin trobar ne un context que no

sigui hospitalari.

Quin és el percentatge de nens amb cancer actualment a Catalunya o Espanya?

Segons les dades que ens transmeten les metges hi ha uns 200 casos nous a l'any a
Catalunya i a Espanya uns 900. (0-14 anys) Pero son casos nous, els nens amb cancer han
d’estar ens seguiment molt de temps. Llavors no es que només hi hagi 200 casos sind que
hi ah aquests més els d’anys anteriors, perque son tractament llargs. Alguns durant 6-7
mesos pero altres es cronifiquen i poden esta 3 o 4 anys fen tractament i seguiment a llarg

plac perque esta creixent.

Fins als 18?

En teoria si. Pero si el nen comenca a tenir la malaltia als 17 és un tipus de cancer
caracteristica del nen i I'adolescent, diferent de I'adult ha d’esta tractada en una unitat
especialitzada en aquest tipus de cancer. Aqui es una mica la barrera i tenim nens de 20 21
anys perqué han de fer el tractament aqui. En canvi si té un tipus més comu de 'edat

adulta i a partir d’'un moment del deriva.

Quin nombre de nens ateneu?

Es dificil dir-t’ho aixi. De lI'area de suport emocional, (com que estem a diferents
hospitals...) vam atendre unes 228 families. Clar alguns potser també els atenen des de
treball social.. perd bueno molts nens.

Aqui hi ha 23 apartaments. Es molt diferent perqué hi ha families que estan el pare i la
mare i el nen ingressat, altres que diuen que pot marxar pero ha d’esta a prop de

I’hospital.

Es com si estiguessin a casa seva. Per exemple si baixen de Girona és perqué no hagin de
baixar cada dia es una mica complicat. Llavors es una mica facilitar el recurs perqué el

temps que sigui necessari sempre sota criteri medic i social la familia sigui esta aqui.
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Tenim des de una mare i una nena que estan soles aqui i al cap de setmana ve el pare amb
el germa, perqueé esclar si hi ha germans han de continuar amb la seva vida normal. Mare
amb nena o pare amb nena i amb els avis donant-li suport i al mare esta a casa amb el
germa. Tenim avis, tiets, amics,etc. De tot. S’adapta a les necessitats de la familia. A
vegades gent que ve de molt lluny i decideixen venir qui inclis amb els germans. Clar
també hi ha nens que no estan malalts, que estan sans i per aix0 també esta el tema del
voluntariat. Vull dir aixo es com si estiguessin amb una casa fora de casa, ells fan un vida, Si
qgue nosaltres fem activitats. La casa X no és un hotel, perqué hi ha un equip de persones
que ens dediqguem aix0d que estan en contacte amb la familia, que si necessiten algu poden

anar a demanar una visita amb mi i ja un acompanyament més enlla d’un hotel.

Entre els infants de la poblacié general, em podries dir si hi ha algun tipus de cancer més
comu? | en els infants que vosaltres ateneu?
Normalment es diu que el més comu és la leucemia, els tumors cerebrals (molts tipus

diferents) a continuacié els més relacionats amb els ossos .

No perqué no ens regim tan en tipus de malaltia sind per lloc on viuen. Pero no es pot fer

aquesta dada perqué no seria tan fiable.

Els grups de suport tenen una influéncia en la qualitat de vida de les persones amb
cancer. En el cas dels nens quines activitats es fan per fomentar aquest suport (grups de
suport?)?

A part de que son diferents, hi ha diferents entitats. Hi ha I'atencié directa a les families.
L’any passat la psicologa de sant Joan de deu va comencar un projecte pilot de fer grups de
nens que no estan en un moment tan agut sind en un moment de seguiment, amb una
franja d’edat similar. Han creat un grup que es troba quinzenalment de 8-9 nens on es van
plantejant aspectes funciona molt bé perqué poden parlar del que han viscut, de les pors
que tenen...en un entorn protegit amb companys del mateix grup. perqué a vegades tenen
moltes ganes d’anar a I'escola perd a vegades se senten que no els entenen. Llavors és

necessari perque no nomes visquin coses a I’hospital, perqué se sentin compresos.

Quins soén els tipus d’afrontament més comuns en els infants amb cancer?
Depeéen de I'edat. L’avantatge amb els nens més petits viuen molt en el present, el concepte
del temps és diferent. Llavors un nen de 4 anys No es planteja que passara d’aqui un mes,

no te encara la nocié. Els preocupa més el fet de que algu els faci mal, la separacié dels
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pares, si han d’entrar la UCI.. A mesura que es van fen grans es van preocupant per altres
aspectes i clar tenen més capacitat per veure que no poden seguir les estudis que els seus
companys estan a l'escola i ells. no. En funci6 de cada moment d’edat hi ha unes
preocupacions i necessitats diferents

L’afrontament del nen va molt lligat a com ho afronti la familia. Si es una familia que pot
parlar del tema i permet explicar el que sent sense deixar-se caure. Pot parlar del cancer
en naturalitat. Facilitar a que el nen ho pugui viure amb més tranquil-litat (ni millor ni

pitjor). Cada familia ho afronta com pot i amb una més recursos que d’altres.

Creus que els nens tenen un tipus d’afrontament de la malaltia diferent a la dels adults?
En queé es diferencien?

Els nens petits poden esta malalts pero volen seguir jugant, llavors I'adolescent costa més
perque els costa més obrir-se i llavors es una feina com més a poc a poc, no sentir-se
confiats per ajuda. Han de confiar amb el metge com per n’han de poder pregunta i que
se’ls respongui perquée es poden sentir enganyats, es poden enfadar. Es diferent en
adolescents que en nens petits. Els nens petits es treballa a partir del joc, a traves del
dibuix, donant pautes als pares, i viuen molt al present. Es veritat que quan es troben
malament estan malament pero al cap de dues hores poden esta corrent. Els adults costa

més remuntar, aixecar el cap en aquest sentit.

Creus que el tipus afrontament és una variable que incideix en la qualitat de vida dels
nens (és una variable moduladora)? El suport social també hi incideix?

M’agrada que diguis qualitat de vida, perqué hi ha gent que ho relaciona amb curar-se o
no i no. Hi ha gent que te capacitats ‘d’afrontament i finalment no...

Si tens un tipus d’afrontament realista i actiu davant el procés, o sigui que participes i no et
deixes anar en el sentit de bueno ja m’ho faran tot tens més capacitat per disfrutar
d’aspectes i poder demanar el que necessita cada persona. Si per por a que diran, a
preguntar total no val la pena... influira en que deixaras de viure coses que podries viure
(pots esta malament pero fer coses agradables compartir amb amics). També permetre’s
qguan un se sent malament. Hi ha persones que se senten tristes o enfadades perd per por
al que diran o no saber com fer-ho s’ho aguanten molt pero a la llarga és dificil de contenir.

Influeix molt en la qualitat de vida, en com tu decideixes viure la teva vida.
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10.

No tan si te molt suport social sind que és un suport social de qualitat. Una persona que
viu aix0 sola ho passara pitjo si té una familia que la sostenen ho passara millor, tindra més

recursos humans.

Com penses que afecta el diagnostic d’'un cancer i el posterior tractament en la qualitat
de vida d’aquests nens? Disminueix?

D’un dia per l'altre han de deixar d’anar a l'escola, capgira tot el que estiguin fent.
Dependra molt del que hagi de moure la familia. Hi ha families perqué hi ha més
proximitat, o tenen altres fills, tenen tranquil-litat a la feina en el senti de que no els faran
fora. Clar si es una familia que s’han de partir que un ha d’esta aqui i I'alta a I'altre punta
afectar. De cop no podra veure els amics, tindra germans que deixara de veure , el pare o
la mare no els veure perque estan treballant.

Tot allo que interfereix en el dia a dia d’un nen influira en la seva qualitat de vida, esta

més moix, avorrit, trobara a faltar a la familia, etc.

Quines coses es fan per poder millorar aquesta qualitat de vida des de la vostra
associacia?

Tot el tema de voluntariat va directe a millorar aquesta qualitat de vida, Un nen per esta a
I’hostpial no vol dir que s’ho hagi de passar malament, pot aprendre coses noves, pot
aprendre a fer activitats que normalment no ha aprés a fer, entre molt d’aire fresc en
aquest sentit. Tot el que és el suport emocional a vegades és molt directe en els pares i si
aquests poden esta més serens i tranquils influira en que el nen estigui més tranquil

El mateix recursos de la casa, si saps que els teus pares no han d’anar amunt i avall cada
dia influira en que el nen estigui millor i que no hagueu d’anar a un hotel.

Indirectament tot tel treball amb les escoles, influeix directament amb el treball amb els

menys i com el rebran a |'escola.

Adolescents?

Molt de respecte des d’un principi, respectant el seu dret a decidir si vol parlar o no,
perque d’entrada potser no voldra i també donar paraules el que pot sentir, perque
potser els pares per sobre protegir no deixen aquest espai. Una mica si tu defenses el seu
dret a preguntar perque I'adolescent Hauria de comencar a despendre del que es esta amb
la familia i es troba 24 amb la mar alla enganxada. Es ajuda aquesta mare que pugui deixar
al nen una horeta jugant a la play o que vinguin els amics i el pare o la mare se’n vagin,

pero es molt a poquet a poquet.
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11.

Estada des de 2 dies fins a un any i mig. A vegades son tractaments molt llargs.

Penses que es podria fer alguna cosa més per incrementar-la?

No només nosaltres, a nivell general s’hauria de pensar més en els adolescents. Sortides a
la neu per part d’altres entitats, treballen més la informacid en relacié nens i adolescents.
Adaptar les instal-lacions i les activitats. Tots les activitats sén dirigides a nens molt petits
(pallassos, tallers)... necessitem voluntaris que sapiguen tractar amb adolescents. Entrara
millor amb un noi de 25 anys que amb una dona més gran d’entrada i aix0 s’ha de cuidar

una mica. Té ganes

Quina és la teva funcié com a psicologa?

Acompanyament a les families, pero és un acompanyament com molt d’acollida. Llavors és
promoure la vinculacié de tal manera que quan hi ha alguna cosa vinguin a buscar-te. No
em puc quedar tancada al despatx. Sl jo vaig i dic que tal com ha anat avui? Has d’esta
pendent d eles families sense passar-te. Has d’estar una mica a darrera, acompanyant,
tenir una visid6 de conéixer tots els aspectes meédics perqué sind no sabras com
acompanyar. Posar oli, facilitar que tot flueixi, preocupar-te pels germans, per l'escola. A
part també funcions de la casa, femuna trobada en que parlem d’aspectes de convivéncia
(cuina i mateixa cuina) i a partir d’aqui es resolen problemes i s’evita que n’hi hagi de més
gran, ja que és una convivencia obligada i estan bé pero hi esta obligats. Comque cada mes
canvien les families hi ah temes que es repeteixen.

A vegades is volen parlar com esta, no es un grup de suport en aquest sentit . Es un espai

on poden compartir com es senten
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11.2. ANNEX 2: ENTREVISTA PERSONA AFECTADA

1.

En primer lloc, per poder-me situar una mica, podries dir-me quin tipus de cancer et van
diagnosticar i quants anys tenies?
Vaig tenir Leucémia limfatica aguda és un cancer la sang.

Tenia 14 anys.

Aixi mateix, em podies dir breument el procés que vas fer? (Per exemple, el temps que
vas esta ingressada, si era lluny de casa, si tenies la familia alla, quan temps vas tardar a
anar al’escolai altres coses que hagin estat rellevants per tu)

Recordaré sempre el dia que vaig anar a fer-me una analitica a causa que feia molts de
dies que em desmallava i no tenia forca per pujar unes simples escales. Aquell dia per la
tarda va canviar tota la meva vida. Els resultats varen sortir malament i se’m varen
emportar a la Vall d’'Hebron, vaig estar durant tot un mes ingressada i aillada. Quan
entraven a la meva habitacié els meus familiars tenien que posar-se mascaretes i una roba
especial perqué no agafes cap virus.

Varem tenir la sort que la meva tia viu a Rubi i els meus pares podien anar a casa d’ells.
Pero de totes maneres, com que hi ha ingressats molts nens d’arreu d’Espanya existeix la
casa Mc. Donalds aquestes cases estan fetes per els familiars que poden allotjar-se alla
gratuitament.

Aguest tractament es molt Ilarg per tant no podia anar a I'escola. Gracies a la associacié
dels nens malalts de cancer AFANOC, destina uns diners en contractar professors
particulars. Vaig tenir una gran professora que mai oblidaré i amb la seva ajuda vaig poder

superar el curs.

Em podries explicar de quina manera vas afrontar la malaltia? (Per exemple, evitant
parlant-ne o jugant, demanant que t’ho expliquessin, etc)

Amb 14 anys ets gran pero petita a la vegada, al principi em varen dir que tenia anemia,
perd quan portava una setmana ingressada vaig preguntar als meus pares que tenia
realment, ja que la meva amiga tenia anémia i anava a classe i feia vida normal. Em varen
dir que tenia leucémia, I'Gnic que sabia i em preocupava d’aquesta malaltia era perdre el
meu cabell, sé¢c molt presumida i aixd em posava molt trista. No hi pensava gaire vivia el
dia a dia, superant la quimioterapia, les extraccions de la medul-la, tenia molt clar que em

curaria, mai vaig tenir por tot i que ho tenia complicat.
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4.

En relacié a aquest afrontament, i tenint en compte la teva resposta em podries dir

quin dels segiients consideres que vas utilitzar?

1. Esperit de lluita: esta composat per afirmacions que indiquen que el pacient accepta el
diagnostic, I'interpreta com una oportunitat per millorar i un repte , adoptant una
actitud optimista envers el futur amb sensacié de control sobre la malaltia i amb
estrategies d’afrontament basades fonamentalment en al reavaluacié positiva de la
situacié. Aixi mateix, suposa una tendencia a no pensar en la malaltia, portant a terme
poca cerca d’informacié, amb un paper actiu en la recuperacié i intents de seguir amb
la vida habitual, normalment amb sentit d’humor. (Ferrero et. al, 1996 citado en Barez,
2002)

2. Evitacié o negacid positiva: negacid o minimitzacié de diagnostic pel pacient, que no
es sent amenacat i interpreta que sempre hi ha un bon pronostic. Solen evitar utilitzar
la paraula cancer i intenten no parlar de la seva malaltia, seguint amb normalitat la

seva vida. (Barez, 2002)
Evitacio positiva.

Quin suport vas tenir durant tot el procés de malaltia de part de familiars, amics, etc?
Quin vas tenir a nivell meédic i /o psicologic?

Quan estava ingressada venien les psicologues a parlar amb mi, perd mai passaven de la
porta jo no volia parlar amb elles, nomes pensava en curar-me i anar a casa meu. Els meus
pares van ser el meu gran suport, sempre i eren amb un somriure i amb ganes de fer
bromes tot i que per dins estaven destrossats. També vaig tenir la gran sort que la meva

cosina estudiava a Barcelona i cada tarda venia a veurem m’animava moltissim.

Consideres que la teva qualitat de vida va disminuir? En quins aspectes o vas veure?

La meva vida mai ha estat la mateixa des de la malaltia, es cert que tinc molt bona salut
pero en una de les extraccions de la medul-la varen punxar-me malament i he quedat molt
ressentida de I'esquena. També a causa de la cortisona vaig engreixar-me molt i de cop,
em va canviar completament el cos a conseqliéncia em varen aparéixer moltes estries les
quals sempre les tindre. A causa, de la quimioterapia les meves dents varen ser atacades i

ara son molt debils.
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6. Quina va ser la teva principal o principals preocupacions? (Propia malaltia, imatge
corporal, separaci6 dels amics, emocions en relaci6 a la malaltia, etc)
La meva principal preocupacié era el cabell i 'augment de pes. Recordo el primer cop que
vaig anar a dinar a un restaurant amb les meves amigues havia passat 6 mesos de la
malaltia jo anava amb un mocador i una gorra a conjunt sempre per el carrer, aquell dia
uns nens varen passar per al canto i varen cridar gorda calba ho vaig passar molt
malament, aquell moment creia que mai més seria la mateixa. Em vaig sentir molt
estimada per els meus amics m’enviaven cartes quan no podia sortir, i sind venien a
veurem a casa. El primer dia que vaig arribar a casa meu la porta estava plena de globus i
amb un cartell de benvinguda em va emocionar moltissim. També vaig sentir-me molt
estimada amb les meves companyes de futbol vaig anar a veure un partit i varen posar-se

al mig del camp cada amb una lletra que posava: T'estimem L.

7. Queé vas trobar a faltar durant el llarg del procés que penses que t’hauria ajudat en
aquell moment?
La veritat no vaig trobar a faltar res crec que tothom va fer que jo ho passés lo millor

possible dins de les possibilitats de tots.

8. Penses que et podria haver ajudat fer unes sessions grupals on es treballes donant
informativa de la malaltia, estratéegies per reduir el dolor del tractament (distraccio,
relaxacid i imaginacié emotiva) i treballar les emocions, autoestima i relacions familiars i
d’amistat?

Les sessions grupals sense adonant-se les féiem ingressats, jo no vaig treure cap amistat
perque era de les grans, pero recordo que miravem pel-licules junts feiem palometes i el
que podia, el que no tenia vomits, en menjava. A mi em varen fer sentir molt important,
com que era la gran la doctora em feia anar a parlar amb els nens que ploraven que no ho
acceptaven i no volien prendre la medicacid. Amb algun vaig aconseguir que em fes cas,

pero d’altres estaven molt enfoscats.

9. Inclouries algun aspecte més a treballar en aquest programa que t’he mencionat
anteriorment, que consideris rellevant?

No, crec que amb les preguntes que fas es parla de tot.

Moltes gracies per respondre.
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