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Aquesta guia pretén oferir als professionals una série d’aportacions per ajudar
les families a compartir, en especial amb els nens i adolescents, el procés
cancerdés d’algun dels seus membres.

En aquests casos, més important que informar és aconseguir crear un clima de
confianga perqué el nen o l'adolescent pugui preguntar, explicitar els seus
pensaments, fantasies, pors... | informar-lo aprofitant aquesta situacid. Aixi
doncs, els professionals que atenen les families i que pretenen ajudar a millorar
la comunicacié amb els seus nens i adolescents no han de promoure el fet de

‘donar informacié”, sind parlar del tema i crear el clima adequat per
proporcionar coneixement sobre alldo que el nen i 'adolescent sol-licitin.

Es cert que hi ha nens i adolescents que, davant la por, 'ansietat, o a causa de
la seva personalitat, poden no interessar-se per la malaltia, negar-la o no
parlar-ne. Tot i que la posicid6 adequada sigui intervenir de manera que no
s’afavoreixin aquestes negacions, encara és més important en aquests casos
evitar 'assetjament d’informacions.

Cada familia té un estil de relacionar-se, que caldra identificar i respectar per
ajudar-la a fer front a la situacioé en qué es troba. Per aixo cal tenir presents les
seves creences, valors, codis i formes de comunicacio.
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“No es tracta només de 'dir', perqué es tendeix a oblidar facilment,
ni tampoc d'explicar’, perqué quedaria en el record,

sin6 més aviat d’'implicar

ja que és la millor manera per aprendre i compartir.”

Benjamin Franklin

Els nens son part integrant d’'una familia en la qual, per norma general, tenen el
seu espai, en la qual s’estableixen vincles que afavoreixen la seguretat de
saber-se acceptat i estimat. La importancia de mantenir una comunicacié
constant i fluida s’entén si veiem els fils com a éssers capagos de fer
aportacions en el si familiar, enlloc de veure’ls unicament com a éssers que
necessiten cobrir les seves necessitats.

Des del moment en qué el nen entra a formar part d’'una familia requereix unes
atencions tant fisiques com emocionals que cal cobrir. No s’ha d’oblidar, aixo
no obstant, que I'objectiu és proporcionar-li alld que li permeti ser —i sentir-se—
més independent i, a la vegada, cooperar amb 'organitzacié familiar.

L’aparicié d’'una malaltia en un membre de la familia és una cosa impossible
d’ocultar. Els nens perceben facilment que esta passant alguna cosa nova en la
dinamica familiar: trucades telefoniques, cites constants amb el metge, visites
al centre de salut i a I'’hospital, menys interaccio en la dinamica d’atencié, amb
canvis d’humor, estats d'ansietat dels pares, desatencions... Si els nens no
disposen d’una informacié actualitzada deixaran cérrer la imaginaci6 i poden
entrar en processos mentals de confusio o incertesa.

El risc que els nens s’assabentin de la malaltia d’algun membre de la familia
per terceres persones que no formen part del nucli familiar pot provocar una
disminucié de la confianca en els pares o en els seus éssers estimats més
propers. Una informacié imprecisa pot fer que perdin la confianga en ells, i
recuperar-la comportara un desgast d’energia que pot ser necessaria per a
altres assumptes que requereixin una dedicacié més intensa.
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En resum, perqué els professionals puguin ajudar els familiars en aquest
procés de comunicacio cal partir de les premisses seguents:

No hi ha un tipus d'organitzacié familiar ideal, sind que I'experiéncia i
'aprenentatge a través d’aquesta donen com a resultat una determinada
estructura familiar.

Cada familia és diferent i, per tant, en funci6 del seu estil de
comportament necessitara un tipus d’intervencio o l'altre.

Hi ha diversos procediments per ajudar les families, perd el resultat
estara molt condicionat per la capacitat de comprensio, la tolerancia,
I'nabilitat i la disposicié dels professionals.




La transmissio i I'intercanvi de missatges sobre pensaments, desitjos, dubtes i
interrogants forma part de la comunicacié. Generalment, en el si d’'una familia
aquesta transferéncia és espontania i es dona mitjangant la convivéncia.

Perqué el procés es dugui a terme en uns termes adequats, efectius,
saludables i positius s’han de considerar alguns punts essencials.

La participacio familiar es produeix mitjangant una interrelacié basada en
el dialeg. Aixo permet el progrés de les activitats, tant en els aspectes
materials i organitzatius com en els que promouen el creixement
emocional de cadascun dels seus membres. Per assolir la participacio
cal ser conscients de la importancia que té.

Els fills se senten integrats i reconeguts a través de la reciprocitat. No es
pot oblidar que la idea de mutua interaccio és vital i rica.

La falta de participacié dels fills en la dinamica familiar es pot produir per
sobreprotecci6 o desprotecci6 En els dos casos els efectes son
semblants i és molt probable que els dos extrems provoquin sentiments i
conductes similars: els menors poden sentir-se tristos, deprimits o tenir
conductes despotiques.

Caldra evitar, en la mesura del possible, que el nen se senti aillat o
exclos, tant pel que fa a la participacidé familiar com a la necessitat de
sentir-se acompanyat.
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“Dialogar és compartir la interioritat...
estar disposat a escoltar, a créixer en la companyia de l'altre.”

R. Yepes, J. Aranguren

La comunicacidé és un procés interactiu i participatiu, i la transmissio
d’'informacié ha de formar part d’aquest procés. Aixo inclou entendre que
tot tipus de comunicacié hauria d’estar adaptat, en el contingut i en el
ritme, a I'edat i a I'estil familiar de transmissié.

A través del dialeg es pot identificar si el que s’ha volgut transmetre s’ha
entés. De la mateixa manera, es poden observar les diferents reaccions
o detalls significatius de la persona amb qui s’esta comunicant.
Reconéixer-los permetra buscar noves maneres d’explicar-se o0
simplement posar fi a la conversa i deixar-la per a un altre moment.

Explicar demana claredat, precisié i concisié. Transmetre una informacio
concreta no impedeix que aquesta inclogui detalls significatius.
Possiblement, aquest procés requereix un tipus d’entrenament o
preparacio.

En aquest procés comunicatiu s’han d’utilitzar frases curtes i intentar no
explicar massa coses a la vegada. També cal intentar fer servir
expressions empatiques; vocabulari neutre, sense tecnicismes ni
paraules d’alt contingut emocional, demostrant confiangca en alld que es
diu.

Sovint “els nens necessiten sentir-se lliures” per intercanviar els seus dubtes,
pensaments, apreciacions... i, per tant, cal evitar que se sentin condicionats
pels punts de vista dels altres.

En la mesura que els professionals identifiquen I'estil de relacié de les families
que atenen, se senten més capacgos de fer suggeriments. Aixd sense oblidar
que és important reforcar, sobretot, els aspectes més favorables propis del seu
estil de comunicacié. D’aquesta manera és més probable que els responsables
de transmetre informacié trobin I'espai i el moment més adequats.
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“El perill que pot representar un trauma en un nen és més petit
que el perill que comporta no fer-lo particip o excloure’l”.

C.M. Parkes

Hi ha una série de consideracions clares que el professional no ha de deixar
d’exposar perqué siguin transferides als protagonistes d’aquest apartat:

Independentment de I'edat, els nens han de saber que el fet que un
membre de la familia tingui cancer no significa que ells també n'hagin
de tenir.

També han de saber que la malaltia no ha estat provocada per res
que ells hagin fet o hagin dit.

Ajudara a transmetre'ls seguretat el fet de manifestar-los que, en la
mesura del possible, la seva rutina diaria no canviara. Se’ls pot
tranquil-litzar recordant-los el nom de les persones que s’ocuparan
d’ells en cas necessari.

Per exemple, davant un nen que pregunta a la seva mare si podra
continuar acompanyant-lo a les activitats esportives, aquesta li pot
respondre que si ella no ho pot fer buscara algu que la representi en
aquests esdeveniments. També li pot preguntar qui li agradaria que
'acompanyeés, etc.

En el curs de la conversa es poden trobar espais que ratifiquin la
importancia d’aquesta. Es essencial anar comprovant que el dialeg
es va assimilant.

L’edat representa un paper important en la decisidé sobre que, com, quan i
quant s'ha de dir, partint de la premissa que cal dir sempre la veritat en un
context esperangador.
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Els nens, a aquesta edat, acostumen a crear fantasies per fer front als seus
sentiments, preocupacions i disgustos. Es important saber que els nens no fan
una distincié gaire clara entre realitat i fantasia. Una informacié vera¢ basada
en fets certs pot evitar que s'imaginin coses pitjors que les que en realitat estan
succeint.

Dins de la comunicacié és convenient apel-lar a la curiositat, que es
mostrara en moments determinats durant la rutina diaria. Es aconsellable
aprofitar aquests moments per al dialeg informal. Les respostes han de
ser curtes i senzilles.

Han de saber qui esta malalt i quina part del cos té afectada (per
exemple, mostrant-li un nino o una nina se li pot indicar la zona
afectada).

Els nens han aprés que formen part d’'una familia i d'una comunitat (I'escola,
per exemple).

Cal tenir present que a aquesta edat comencen a tenir les primeres nocions de
I'existéncia de la mort, i que les ansietats vinculades al temor a la mort —que
s’activaran en un procés de cancer— en poden ser una conseqiéncia.

Son capacos d’entendre que la malaltia pot tenir conseqiéncies, per la
qual cosa pot ser que pretenguin protegir la persona malalta de les
seves activitats quotidianes.

Mostren més interés per coneixer detalls del procés i es mantenen a
prop per no perdre-se’ls.

Es poden aprofitar espais comuns d’entreteniment per asseure’s amb
ells i comentar la malaltia, i fins i tot fer algun dibuix explicatiu sobre la
zona del cos afectada, etc.

Tant la persona malalta com qualsevol altre membre adult poden
compartir, de manera senzilla, els seus sentiments de manera que el nen
aprengui a compartir els seus. El pot ajudar saber que les emocions i els
sentiments que sent so6n una manera de respondre a una situacio
inesperada i dificil. Es adequat observar el nen per veure com reacciona
emocionalment i ajudar-lo a destil-lar i digerir els sentiments.

Ja sigui a través de les actituds o de les converses, els nens necessiten
identificar quines persones estimades tindran cura d’ells si sorgeixen
problemes inesperats.
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A aquesta edat es poden sentir confusos sobre el que succeeix en la seva vida
i en la seva familia i, a la vegada, dividits entre les influéncies familiars i les de
les seves amistats. S6n capagos d’entendre-ho i transmetre-ho mitjancant
idees abstractes.

En aquest periode pot resultar dificil que expressin obertament els seus
sentiments, pero els donara seguretat saber que tot el que senten en
aquestes circumstancies és normal. Ho confirmaran encara més si els
membres adults comparteixen amb ells el seu estat d’anim. Alguns
poden compartir en un moment del dia el seu desanim i expressar-lo, per
exemple, plorant. D'altres, per contra, poden tenir comportaments en
forma d’enuig, descontent, irritacio, etc.

En el cas que el nen se senti avergonyit per la situacio, val la pena fer un
treball conjunt que li permeti trobar maneres per sentir-se millor. Se li pot
suggerir compartir aquesta vivéncia amb altres amics amb els quals
tingui confianga o animar-lo a escriure un diari, per exemple.

Es adequat utilitzar comparacions a I'hora d’expressar queé és el que esta
succeint (“Recordes quan la mare d’en Lluis va estar una temporada
molt malalta?"). Fins i tot pot ser encertat convidar-los a acompanyar la
persona malalta a una visita médica, o a visitar-la a I'hospital si esta
ingressada.

En aquesta etapa la seva capacitat de comprensié és prou bona per entendre
les situacions adultes. L’adolescent es pot sentir dividit entre l'interés per cuidar
la persona malalta i la necessitat de sentir-se independent. Es molt dificil per a
ell assimilar i superar una situacié de malaltia greu, com la d’un progenitor.

En aquestes situacions, als adolescents els costa autoafirmar-se de la manera
habitual, amb les seves contradiccions i reptant els adults ja que, per exemple,
les preocupacions o els sentiments de culpa podrien interferir en el procés. Es
poden tornar excessivament docils o, al contrari, continuar molt bel-ligerants
amb el conseglent sentiment de culpa, generalment inconscient, pero
igualment dur.

Es recomanable aportar-los tota mena d’informacié sobre la malaltia i
brindar-los l'oportunitat de compartir sentiments, discutir la situacié o
pensar-hi junts, en el moment en qué se sentin preparats per fer-ho.

El diadleg és recomanable i, amb aquest objectiu, es poden aprofitar
trobades amb diferents membres de la familia (per exemple, mentre es
col-labora en feines domeéstiques, durant una passejada o quan es va a
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comprar) o qualsevol moment en qué hi hagi una evident disposicié a
compartir.

També poden formar part, en la mesura de les seves possibilitats, de la
roda d’acompanyaments en époques d’hospitalitzaci6 de la persona
malalta. Fins i tot es poden responsabilitzar de tasques concretes que
facin referéncia al procés de la malaltia (p. ex. programar una visita al
metge de capcalera perqué aquest prescrigui la medicacio
corresponent).

Planificar amb ells propostes i/o projectes futurs pot estimular-los i
ajudar-los a mantenir un estat d’anim més optimista.

En qualsevol circumstancia i edat és imprescindible:

Ser respectués amb el temps que cada persona, nen o adolescent,
necessita per comprendre.

Recordar la idea que sempre hi ha el desig i la por de saber.

Seria recomanable ser curosos i estar alerta a qualsevol al-lusié i/o
comentari que es pugui fer sobre la seva actitud envers el malalt.

El nen o adolescent ha de sentir que esta ajudant en la mesura de les
seves possibilitats i, a la vegada, necessita ser reconegut per aixo.




“No sempre es pot protegir els nens i els adolescents de tot alld que els pot preocupar perque,
com en la majoria de situacions noves, requereixen un periode de maduracié fins que finalment
se’ls pot ajudar a trobar la manera de fer front a aquests reptes.”

Rosa Royo

Cada membre de la familia pot reaccionar de manera molt diferent quan un
d’ells té cancer. La intensitat de les reaccions acostuma a dependre de les
expectatives dipositades en la persona malalta i del vincle afectiu que hi ha.
Logicament, no és igual que es posi malalt algu amb qui es té poca relacio,
que una persona de la qual es depén per al creixement i el benestar fisic i
emocional.

Les reaccions dels nens depenen de diversos factors: el caracter, el
posicionament davant les situacions de crisi, 0 la manera com se’ls ha
transmes la informaci6 en son alguns.

La majoria dels pares saben com es comporta cadascun dels seus fills quan
esta alterat i, segurament, com que sbén els qui els coneixen millor, no els
sorprendra el tipus de reaccié que mostrin.

Reaccions com el disgust, el sentiment de culpa, por o temor, la
confusid, la frustracio o la colera s6n normals.

Alguns nens i adolescents poden adoptar una actitud
d’'indiferéncia, desinterés, negaci6 de la realitat o fins i tot
exigencia, i comportar-se com si aparentment res no hagués
canviat o pretenent mostrar que alld que esta passant no és cosa
seva.
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Si s’esta al cas d’aquestes actituds, es pot expressar als nens i adolescents
que formen part de la resposta esperada davant la situacié actual. Al mateix
temps, se’ls pot mostrar o exposar que també els adults, malalts o no, poden
sentir reaccions similars. Aixi s’evita que els nens i joves se sentin exclosos.

Els nens dificilment expressen amb paraules alld que senten sin6 que, més
aviat, ho solen mostrar a través de la conducta. Un métode efectiu és posar
paraules a les actituds que els pares observen en els fills, perqué d’aquesta
manera demostren un reconeixement del que esta succeint al nen.

Altres signes que es poden identificar en les reaccions dels nens i adolescents
21
son.

Freqlients malsons o trastorns del son.

Augment dels simptomes fisics (mal de cap o d’estbmac, nausees,
dolor al pit). Enuresi.

Canvis en I'alimentacié (perdre o guanyar pes).

Empitjorament del rendiment escolar o problemes de comportament a
I'escola.

Increment de les actituds agressives (per exemple en els jocs).

Tornar-se més quiets i reservats o fins i tot aillar-se; perdre interés
per les activitats socials habituals amb la familia i els amics.

En els joves, freqlientar drogues, alcohol o adquirir comportaments
anomals.

Manifestar desesperancga sobre la vida i el futur.
Excessiva preocupacio pel cancer.

Si aquest tipus de reaccions s6n molt severes o es mantenen durant un periode
de temps prolongat, és aconsellable que els pares demanin ajuda a
professionals en qui confien.

Es oportl mostrar interés pel que esta succeint, perd deixant enrere els topics,
o utilitzant-los acompanyats de comentaris i explicacions que ajudin a entendre
el significat del que es pretén comunicar. Alguns topics sén “la vida continua”,
“‘hem de ser forts”, “no cal que ens preocupem”, “tot sortira bé”... Mencionar-los
de manera aillada no té sentit, pero, en canvi es pot dir: “hem de ser forts ja
que aixd ens permetra afrontar les dificultats que sorgeixin”, tenint en compte

que 'ser fort' no vol dir ser insensible.

D’alguna manera, els nens i els adolescents han de coneéixer que el dialeg
continuara obert i constant. Segurament no es poden resoldre tots els dubtes i

1. Dana-Farber / Brigham and Women’s Cancer Center. Family Connections Program Revised
5/03.
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les preocupacions en un unic espai comunicatiu, siné que cal deixar espais de
temps per a la reflexio i per a noves preguntes. En la mesura en qué se sentin
particips del que passa al seu voltant, la possibilitat de nous intercanvis queda
explicitament manifesta, amb la qual cosa s’afavoreixen la seguretat i la
confiancga.




En la majoria dels tractaments médics 'aplicacié del procediment provoca una
millora visible. En el cas del cancer, aquest acostuma a tenir unes
consequencies fisiques prévies a la milloria i, per tant, cal coneixer quines soén.
D’aquesta manera, es poden identificar els efectes secundaris com a part de la
terapéeutica, i entendre que aquests no sempre tenen relaci6 amb un
empitjorament de la malaltia.

Els nens i els adolescents es poden imaginar el pitjor si no tenen un
coneixement real del que esta succeint, per la qual cosa és oportu preparar-los
per als canvis que es puguin esdevenir.

Explicar a nens i joves quin tractament seguira la persona malalta pot ser dur,
perd al mateix temps preventiu ja que, d'una banda, els permet distingir entre
tractament i malaltia i, de l'altra, hi podran participar ajudant la persona malalta
quan ho necessiti. Es tractaria, doncs, d’incorporar a la vida quotidiana familiar
el cancer i el seu tractament.

De la mateixa manera que donar a coneixer el que succeeix amb el diagnostic
ha de formar part d’'un procés de comunicacio, explicar que la persona malalta
rebra un tipus de tractament més o menys complex requereix el mateix tipus
d’intervenci6. Aquest procés haura de consistir a comunicar, motivar i entrenar
per al canvi. Es convenient trobar el moment adequat. D’acord amb l'edat i la
capacitat del nen, es trobara el moment més adequat per explicar-li, de la
manera més senzilla o detallada, el tipus de tractament que la persona malalta
rebra. Al mateix temps, se linformara de quins objectius terapéutics es
proposen amb el tractament i quins resultats es pretén obtenir.

L’objectiu és crear un clima de confianga en el qual els nens i adolescents es
facin i facin preguntes. Una actitud respectuosa sera respondre-les i tenir la
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informacio6 a la seva disposicié sense vetar-la ni imposar-la. El contingut ha de
ser adequat a l'objectiu terapeutic que es persegueix (evitar informacions
innecessaries, la informacié no necessaria s’ha de considerar com a nociva).
L’entonacié és un aspecte que mereix ser cuidat i 's de complements visuals,
com ara fullets o triptics, pot ser molt util per acompanyar la conversa.

Els canvis que es preveuen poden ser a la vegada fisics, de caracter i/o d’estat
d’anim, habits, rutina... La caiguda dels cabells és potser una de les
consequéncies més evidents del tractament de les quals cal prevenir el nen,
perd també dels efectes secundaris d’altra mena com ara diarrees, vomits,
debilitat, ulceres bucals o febre. Parlar de tot aixd permetra al nen identificar bé
queé és el que succeeix i afavorira que s’impliqui a mantenir el “confort” de la
persona malalta durant el tractament.

Amb referéncia a l'estat d’anim, val la pena explicar que quan algu pateix
fisicament, el caracter se li pot tornar més irritable, malhumorat o fins i tot
insociable. Aixd permetra que el nen entengui que ell no és la causa del
malestar sorgit, alhora que se sentira més segur pel fet d'haver estat advertit
que aquests efectes possiblement seran passatgers i acabaran amb el
tractament.

Davant el procediment de proves diagnostiques o la realitzacié de tractaments
es proposa:

Reconeixer que durant algun temps es produiran canvis d’horari, de
rols familiars o d’habits de vida.

Parlar de terminis: es pot explicar el temps previsible de durada del
tractament o de la cirurgia.

Explicar la finalitat de cadascuna de les técniques que s’utilitzaran i
els efectes secundaris que poden apareixer.

Clarificar alguns mites populars sobre el tractament del cancer, per
exemple: rebre radioterapia no suposa que la persona es torni
radioactiva o contagiosa, cancer no és igual a mort...

Respondre amb franquesa en el cas que no es disposi de la
informaci6 necessaria sobre el que el nen pregunta i comprometre’s a
fer-ho en el moment en queé es tingui la informacio.

Buscar la manera que el nen senti que participa en les tasques de
cura de manera sistematica i organitzada. Per exemple, fent-lo
responsable de tasques habituals. Un nen de set anys pot
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responsabilitzar-se de portar el te o el suc de mitja tarda a la persona
malalta quan torna de l'escola; un adolescent pot encarregar-se
d’anar al metge a buscar les receptes, etc.

Cada nen o adolescent té la seva propia capacitat per tolerar els canvis, pero la
situacio pot arribar a ser massa angoixant per a ell o fer que se senti desbordat.
Durant I'época de tractament, el nen pot patir modificacions en el
comportament: temor a acostar-se al malalt pel canvi d’aspecte fisic, angoixar-
se excessivament davant un vomit o fins i tot enfadar-se en veure a la persona
malalta inactiva.

Una de les millors maneres de fer front a aquesta situacidé és identificar-la a
temps i preveure que hi ha la possibilitat que es produeixi. Tot i que,
aparentment, a la familia hi hagi una bona disposicié per continuar amb la
rutina i els habits quotidians, també cal advertir-la que probablement els
esfor¢cos dedicats al comengament del tractament disminueixin a mesura que
aquest avanca. Si es té present que aixd pot succeir, quan aparegui el
decaiment familiar, aquest es podra entendre com a part del procés.

Aixi doncs, parlar i buscar un espai comu per conversar permetra que cada
membre de la familia s’esplai, pregunti de nou, confirmi que el tractament té un
termini, aclareixi dubtes i fins i tot aprofiti per demanar disculpes.

Avisar els recursos socials als quals el nen va habitualment —el casal, la
ludoteca, l'escola— facilitara que aquests siguin tolerants amb el seu
comportament en el cas que s’hagi modificat. Parlar amb els professors de
'escola o dels centres d’activitats extraescolars pot prevenir interpretacions
erronies sobre el comportament del noi o la noia.

Sovint, els nens i els joves no saben explicar als seus amics qué esta passant a
casa. Seria convenient esbrinar si se senten segurs per respondre a la
curiositat i les preguntes del seu entorn social.
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Una persona amb una malaltia seriosa suposa un sobreesforg per a la familia,
perqué probablement els seus plans no preveien aquesta possibilitat. Sovint, a
causa de l'impacte que suposa la malaltia o de la necessitat d’acompanyar la
persona malalta a tractaments o visites, la familia ha de planificar una
organitzaci6 que no és la més adequada, sobretot si es fa de manera
precipitada. Per aixd cal tenir en compte que cada moment és diferent i
requereix una organitzacié concreta.

En la mesura que sigui possible, els nens han de saber que les mesures que es
preguin d’allunyament del domicili s6n provisionals i caldra esforgar-se perque
mantinguin al maxim el vincle amb casa seva. Al mateix temps, se’ls ha de
reconeixer I'esfor¢ que suposa per ells canviar algunes rutines en benefici de la
persona malalta.

En el cas dels adolescents, amb relativa frequéncia se’ls considera les
persones amb més disponibilitat de temps per cuidar el malalt. Si els
progenitors treballen i no poden abandonar les responsabilitats laborals, pot
passar que s’indiqui a I'adolescent, implicitament o explicitament, que abandoni
'escola o la feina per facilitar I'atenci6 que el malalt requereix. En aquests
casos pot succeir que I'adolescent se senti confus ja que, d'una banda, entén
que la persona malalta ha de ser cuidada, perd de l'altra se sent molt manipulat
i abandonat per la resta de la familia amb les reaccions emocionals que aixo
comporta (rebuig, culpa, rabia, etc.).

Una manera d’evitar que aixd succeeixi €s buscar una manera més equitativa
de repartir responsabilitats, per exemple demanant ajuda a la resta de la
familia, cosins, germans, com també a les amistats. En cas que aixd no sigui
possible, es buscara la manera de permetre que I'adolescent cuidador disposi
del maxim temps possible per continuar gaudint de la seva vida social i escolar
per tal de prevenir que se senti exclos o marginat.
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Aquest tipus de situacions encara s6n més dificils de suportar quan el malalt és
el pare o la mare i estan separats, atés que els fills sén els qui s'han de fer
carrec tant de les tasques de tipus practic com del suport emocional. Aixi
mateix, es poden suscitar conflictes de rol o sentiments ambivalents pel que fa
a la persona malalta o a laltre progenitor. En aquests casos és convenient
buscar altres adults que permetin compartir les responsabilitats, com també
disposar d’espais on comunicar-se i esplaiar-se.




Si després del tractament, o passat un cert temps, la persona no ha obtingut el
resultat esperat, la familia s’enfronta de nou a un procés en el qual el desanim i
la desesperancga son els eixos predominants. Probablement es torni a viure un
clima de confusié i les relacions quedin alterades. En aquest cas, es tractaria
de restablir aquells aspectes que han estat modificats.

Si en el primer periode de la malaltia s’ha aconseguit el clima de comunicaci6
esperat i la familia ha parlat de manera oberta i ha debatut la situacio, és molt
probable que també s’hagi considerat la hipotesi que la malaltia pugui
evolucionar de manera no esperada. En aquest cas es tractaria, doncs, de
continuar amb el clima comunicatiu i dialogant que permeti reformular
questions, incerteses i expectatives, amb la finalitat de trobar les mesures
adequades per suportar i fer front a la situacié actual.

En una situacié de recidiva el més probable és que la familia tingui por de fer
projectes davant la possibilitat que no es puguin portar a terme. En aquest cas
I'oferiment i/o la resposta dels professionals s'ha d’encaminar a animar i ajudar
la familia a entendre que, en la mesura del possible, les intencions i les
illusions han de continuar formant part d’alld que és natural i quotidia. També
han de proposar que no s’ajornin plans o tasques, sind aprofitar cada moment
que els ofereixi la possibilitat de compartir-lo i gaudir-ne amb la persona
malalta.

Els nens han de saber que la persona malalta no ha millorat o fins i tot que pot
haver empitjorat, perd també convé continuar mantenint-se ferms a aprofitar la
convivéncia familiar diaria i les relacions socials. En definitiva, es tracta de
continuar la vida quotidiana tal com s'ha dut fins aleshores i aprofitar per
reforcar els lligams.
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La medicina actual disposa de diferents possibilitats de tractament i ofereix als
malalts aquell que considera més convenient. Es imprescindible que els nens i
adults confiin en el professional en qui han dipositat les seves expectatives i
siguin conscients que s’estan duent a terme els procediments necessaris per al
benestar de |la persona malalta.

En general, quan els nens son coneixedors que s'ha produit un empitjorament,
saben que hi ha el risc que la persona no es curi o que fins i tot s'agreugi. No
obstant aixo0, al mateix temps necessiten sentir-se tranquils i saber que s’esta
treballant a un nivell que permet donar a la persona malalta el maxim confort i
I'expectativa de vida més gran possible.

Quan la malaltia ha avancat, sovint la familia té tendéncia a buscar les
possibles causes que han provocat I'empitjorament. D’aquesta manera podria
apareixer:

Un ambient dominat per pensaments persecutoris en el qual es fan
patents els retrets envers un mateix o els altres. Els nens es
contagien amb facilitat d’aquest tipus d’ansietats de manera que el
pensament creatiu queda paralitzat. En aquest tipus de situacions es
tracta, sobretot, d'evitar la paralisi. No és tan important intentar
convencer-se —un mateix i els altres— que res o ningu no és el causant
de la situacié actual, com fer aportacions imaginatives que fomentin la
cohesid, la distraccio6 i el dinamisme en el si de la familia.

Sentiments d’impoténcia, incertesa, incapacitat... que provoquen
una disminucié de la capacitat de reflexié familiar. El professional
ajudara la familia a evitar confusions facilitant-li la informacié convenient.
També utilitzara arguments raonables i ajustats a la situacié. D’aquesta
manera, la seva actitud davant la commocié sera un model de
comportament que els permeti fer de reflex quan ells es comuniquin amb
nens i adolescents.

Tristesa, desanim, angoixa que d’alguna manera envaeixen I'estat
d’anim familiar i no permeten avangar cap a una vida més creativa i
estimulant. La tenacitat i la constancia ajudaran a evitar el bloqueig.
Esta bé pensar que quan alguns membres de la familia tenen una
actitud, uns altres adopten posicions contraries, de manera que es crea
un equilibri que permet, d'una banda, esplaiar-se i enfadar-se i, de l'altra,
estimular I'estat d’anim i evitar I'ensopiment o la immobilitat familiar.

En algun ambient familiar es podria dir que alguns nens adopten,
en un moment determinat, un paper d’adults precisament per
aconseguir aquest equilibri. Aix0 no és necessariament nociu si se
n’és conscient i no s’utilitza com una manera definitiva de resolucié. En
un moment determinat, un nen pot ser un gran consol per a la familia
pero aixd no vol dir que a partir d’'aquell moment se l'insti a ser qui
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proporcioni suport per a tots. En un altre moment aquest mateix nen pot
ser el subjecte que requereixi atencio.

“Els nens i els adolescents només necessiten que creiem
en ells i que els donem els elements que demanen per poder créixer:
libertat per moure’s, per pensar i per experimentar.”

Inmaculada Diaz Teba




Cadascuna de les aportacions d’aquest document esta encaminada al
pensament i a la reflexio, atés que cada professional té el seu estil d’acostar-
se a les families. Per tant, prendre’s al peu de la lletra qualsevol de les
aportacions podria induir a cometre algun error, pero tot i aixi ens atrevim a fer
alguns suggeriments als professionals.

Identificar aquest escrit com una mostra de les diferents possibilitats per
tractar el tema del cancer en el si familiar, per tal que resulti
comprensible i s’eviti que la malaltia es converteixi en una qlestio
dogmaitica.

Tenir en compte que s'estan produint canvis socioldogics en les
estructures familiars que condicionen els seus valors. Aquests canvis
estan influits per aspectes com ara l'auge de l'individualisme, les noves
formes de convivencia (els divorcis i les reconstitucions), la crisi de
l'autoritat parental, 'accés de la dona a I'ambit public quan encara recau
en ella el pes social de la cura dels malalts, etc.

Utilitzar el document com a instrument de debat en alguna sessié clinica
interprofessional, potser aprofitant la presentacié d’un cas.

Identificar en cada equip les persones més aptes per abordar aquestes
guestions. Amb aixd en surten beneficiats tant els malalts com els nens
que els envolten i els professionals que se senten menys capacitats.

Afegir al document qualsevol apreciacid que sembli oportl recomanar i
millorar.

“La paraula és vana si no disminueix el patiment.”

Séneca
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