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Resum

Introduccio. Considerat la segona causa de mortalitat a la infancia, el cancer infantil, de
cada vegada té més importancia dins 1’ambit de la pediatria. Es un exemple de situacié
no normativa, I’impacte a nivell familiar és innegable. Les formes propies d’adaptacio,
com poden ser les terapies grupals i complementaries, s’ha vist que poden ajudar a fer

front a aquesta situaci6 traumatica.

Objectius. L’objectiu general del treball és explorar 1’evidéncia cientifica sobre els
diferents impactes fisics, psicologics 1 socials que suposa el diagnostic de cancer infantil

1 com les terapies grupals i complementaries, existents a dia d’avui, influeixen sobre ells.

Metodologia. S’ha realitzat una recerca bibliografica a les bases de dades segiients:
EBSCOhost, BVS, PubMed i Cochrane (2013-2023). Seguidament s’han anat

seleccionant els diferents articles segons els criteris d’inclusio i exclusio.

Resultats. De la recerca, s’han elegit 30 articles analitzats individualment mitjangant una
lectura critica que es poden observar a la taula resum en forma d’annex: titol, autor, any

1 lloc de publicacid, tipus d’estudi, objectiu general i font d’obtencio.

Discussio. S’exposen les idees clau que recull I’evidéncia cientifica sobre els diferents
impactes fisics, psicologics i socials que suposa el diagnostic de cancer infantil 1 com la

psicoterapia existent a dia d’avui influeix sobre la qualitat de vida de tota la familia.

Conclusions. Ningl espera que un esdeveniment aixi succeeix-hi a la vida d’un nin,
I’impacte €s evident 1 ampliar la mirada sobre aquest impacte ajuda a tenir una perspectiva
sistematica del funcionament familiar i, a la vegada, a adequar les diferents terapies

existents.

Paraules clau: neoplasies, pediatria, familia, terapies grupals i impacte de la malaltia.



Resumen

Introduccion. Considerada la segunda causa de mortalidad en la infancia, el céncer
infantil, cada vez tiene mds importancia en el ambito de la pediatria. Es un ejemplo de
situacion no normativa, el impacto a nivel familiar es innegable. Las formas propias de
adaptacion, como pueden ser las terapias grupales y complementarias, se ha visto que

pueden ayudar a hacer frente a esta situacion traumatica.

Objetivo. El objetivo general del trabajo es explorar la evidencia cientifica sobre los
diferentes impactos fisicos, psicologicos y sociales que supone el diagndstico de cancer
infantil y como las terapias grupales y complementarias, existentes hoy en dia, influyen

sobre ellos.

Metodologia. Se ha realizado una busqueda bibliogréfica a las bases de datos siguientes:
EBSCOhost, BVS, PubMed y Cochrane (2013-2023). A continuaciéon se han

seleccionado los diferentes articulos segun los criterios de inclusion y exclusion.

Resultados. De la busqueda, se han elegido 30 articulos analizados individualmente
mediante una lectura critica que se pueden observar a la tabla resumen en formato de
anexo: titulo, autor, afio y lugar de publicacion, tipo de estudio, objetivo general y fuente

de obtencion.

Discusion. Se exponen las ideas clave que recoge la evidencia cientifica sobre los
diferentes impactos fisicos, psicologicos y sociales que supone el diagnostico de cancer
infantil y como la psicoterapia existente hoy en dia influye sobre la calidad de vida de

toda la familia.

Conclusiones. Nadie espera que un evento asi suceda a la vida de un nifio, el impacto es
evidente y ampliar la mirada sobre este impacto ayuda a tener una perspectiva sistematica

del funcionamiento familiar y, a la vez, a adecuar las diferentes terapias existentes.



Palabras clave: neoplasias, pediatria, familia, terapias grupales e impacto de la

enfermedad.

Abstract

Introduction. Considered the second cause of mortality in childhood, childhood cancer,
is becoming increasingly important in the field of pediatrics. It’s an example of a non-
regulatory situation, the impact at the family level is undeniable. The own forms of
adaptation, such as a group and complementary therapies, have been shown to help to

cope with this traumatic situation.

Purpose. The general objective of the work is to explore the scientific evidence on the
different physical, psychological and social impacts of childhood cancer diagnosis and

how group therapies and complementary therapies, existing today, influence them.

Method. A bibliographic search was performed in the following databases: EBSCOhost,
BVS, PubMed and Cochrane (2013-2023). The different articles were then selected

according to inclusion and exclusion criteria.

Findings. From the search, 30 articles were chosen, each one analyzed individually by
means of a critical reading, which can be seen in the summary table in the form of
annexes: title, author, year and place of publication, type of study, general objective and

source.

Discussion. It presents the key ideas that gather scientific evidence on the different
physical, psychological and social impacts of childhood cancer diagnosis and how the

existing psychotherapy today influences the quality of life of the whole family.

Conclusions. No one expects such an event to happen to a child’s life, the impact is
evident and, broadening the view of this impact helps to have a systematic perspective of

the family functioning and, in turn, to adapt the different existing therapies.

Keywords: neoplasms; pediatrics; family; psychotherapy, group and sickness impact

profile.
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1. Introduccio

Baix la denominaci6 de cancer s’agrupa en realitat una quantitat diversa de malalties que
comparteixen el creixement sense control i1 la propagaci6 de cél-lules anormals del cos
(1). Després dels accidents, les lesions i les intoxicacions, el cancer és la segona causa de
mort a nins 1 adolescents d’1-18 anys. Segons la classificacio internacional del cancer
infantil (ICCC), els cancers pediatrics més comuns son les leucémies, els limfomes i els
tumors del sistema nervios central (2). Cada vegada té més importancia en I’ambit de la

pediatria; entre altres raons per ser la segona causa de mortalitat a la infancia (3).

L’aparici6 de I’Oncologia Pediatrica com a especialitat neix com a resposta a una
demanda de la professi6 medica i de la societat en general per cobrir una necessitat
evident, com ¢€s la de proporcionar assisténcia sanitaria a un grup de nins i nines que

pateixen malalties malignes (3).

La situacio dels nins malalts és diferent a la dels adults ja que aquests presenten una major
dependencia de la familia per a la seva vida quotidiana i per tant, les conseqiiencies de la
malaltia repercuteixen en major mesura no només al nin directament afectat, sind també
a la resta de la familia (4). L’aparici6 del cancer pediatric és un exemple de situacié no
normativa que reorganitza la vida familiar. Els pares han de comencar a desenvolupar
noves funcions 1 emprendre noves feines per fer front a les noves demandes. Es
produeixen molts canvis funcionals a la familia, tots els membres experimenten un
enorme estres 1 tensid emocional que afecta a les relacions dins i fora de la familia, aixi
com als plans de vida familiar (2). Una familia és més que la suma de les seves parts i un
diagnostic de cancer no només afecta als individus de la familia, sind també a les seves
relacions mutues 1 al funcionament de la familia; clar queda que I’impacte a nivell familiar

¢s innegable (5).

Aixi doncs, no només significa un repte pel nin o per la nina, sin6 que també pel seu
cuidador familiar, que generalment sén la seva mare i el seu pare (6). No obstant, és
necessari mantenir 1’equilibri trobant formes propies d’adaptacio per sobreviure a aquesta

situacio traumatica (2).



Quant al pacient, aquest experimenta canvis en el seu entorn extern i intern amb
sensacions diferents que I’afecten i1 generen necessitats especifiques en les quatre
dimensions de la salut: fisica, psicologica, social i immunitaria (7). Depenent de la fase
de desenvolupament en la qual es trobi el nin/a, la malaltia repercutira de manera diferent
(4). El pacient oncologic sent els simptomes fisics de la malaltia 1 del tractament, com
son els vomits, nausees, perdua de pes o fatiga, perd també es veu afectat per les seves
repercussions psicologiques ja que s’enfronta a un ampli espectre d’emocions com poden
ser: la por, la ira, la solitud, la depressio o I’ansietat. Al con¢ixer el diagndstic, els nins
solen demanar-se si moriran i, en funci6 de I’edat aconseguiran comprendre amb major o
menor mesura la malaltia i a verbalitzar els seus sentiments i les seves pors. Cal tenir en

compte que el dolor es una de les inquietuds principals del pacient oncologic (1).

Quant a I’impacte que causa sobre la familia, aquesta al sentir el diagnostic de la malaltia
dels seus fills, pot experimentar rabia, dolor o negacio; posteriorment apareixen trets
depressius i finalment 1’acceptacioé del cancer. L’ansietat i els trastorns de I’estat d’anim
augmenten en els pares que acaben de rebre el diagnostic (1). La por a la mort i ’impacte
de la malaltia en la vida del nin/a son considerats els esdeveniments més estressants pels
pares (8,9). No ens podem oblidar dels germans, ja que aquests també es veuen afectats
per ’experiéncia i la investigaci6 ha demostrat que moltes vegades compleixen els criteris

d’estres posttraumatic i tenen una pitjor qualitat de vida (9).

Donat els diferents impactes que suposa el diagnostic de cancer infantil, €s primordial
oferir eines per a que els nins i les nines i les seves families tenguin la major qualitat de
vida possible. Aixi doncs, una molt bona opcid és optar per les terapies. Per una banda,
la psicoterapia de grup €s un tractament en el qual un terapeuta uneix a una mateixa sessio
a un conjunt petit de persones amb problemes emocionals que solen ser similars per
aconseguir que cada un expressi les seves preocupacions i s’ajudin els uns amb els altres,
baix la seva moderacio professional. Es centra en les interaccions i vincles que sorgeixen
al grup amb D’objectiu d’aconseguir un creixement personal, equilibri emocional 1
potenciacid6 de les habilitats socials (10). Per altra banda, el terme “medicina
complementaria” s’utilitza per descriure aquelles técniques terapéutiques que no formen
part de la medicina convencional; aixi doncs, les terapies complementaries s’utilitzen com

a “complement” de la medicina convencional (11).



Al llarg d’aquest treball de final de grau, a part d’esmentar cada un dels impactes que
suposa el diagnostic de cancer infantil a tots els membres de la familia també es van
descrivint les terapies grupals i complementaries més recomanades per a la millora de la
qualitat de vida del pacient oncologic pediatric 1 de la seva familia com poden ser: la
musicoterapia, I’artterapia, les estratégies ludiques, els contes inventats, la terapia
cognitivo-conductual domiciliaria, la terapia grupal basada amb la hipnosis, les
intervencions grupals per germans de nins i nines amb cancer i inclis, encara que segons

quins articles no les considerin terapies com a tal, els campaments.

Entre els motius personals que em duen a plantejar-me aquesta tematica, m’agradaria
destacar que 1’atenci6 infermera enfocada als nins i a les nines des del naixement fins a
I’adolesceéncia sempre m’ha cridat 1’atencid. A més, amb la practica, he vist clarament
que ¢és I’especialitat que més m’agrada i1 la qual m’agradaria exercir en un futur. Moltes
vegades m’he demanat a jo mateixa com es deuen sentir aquests nins i aquestes nines
davant el diagnostic de cancer i com les seves families fan front a aquesta noticia tant
dolorosa. Voler investigar i explorar I’evidéncia cientifica sobre els diferents impactes
d’una malaltia tant perjudicial se’m quedava curt, li faltava alguna cosa, alguna cosa que
de veres ajudi a mitigar molts d’aquests efectes. Per aix0, tamb¢ he volgut investigar com
les terapies grupals i complementaries, existents avui en dia, ajuden a la qualitat de vida
de cada membre de la familia ja que consider que son una de les coses més basiques i més
importants a tenir en compte davant un diagnostic de cancer infantil i que sempre

s’haurien d’oferir a tots els membres de la familia.

2. Objectius del treball

L’objectiu general d’aquest treball consisteix en explorar 1’evidéncia cientifica sobre els
diferents impactes fisics, psicologics i socials que suposa el diagnostic de cancer infantil
i com les terapies grupals i les terapies complementaries, existents a dia d’avui, influeixen

sobre ells.

Per aixo0, a nivell més especific es plantegen els segiients objectius:

1. Analitzar els diferents impactes fisics, psicologics i socials que suposa tant pel

pacient oncologic pediatric com per la seva familia el diagnostic de cancer infantil



2. Descriure les terapies grupals i les terapies complementaries més recomanades
per a la millora de la qualitat de vida del pacient oncologic pediatric i de la seva

familia

3. Estrategies de cerca bibliografica

Una vegada definida la pregunta d’investigacio i establerts els objectius, aquest treball de
revisio bibliografica en profunditat s’ha realitzat mitjancant una estratégia de recerca
comencgada al desembre de 2022 on, la major part d’aquesta, es dugué a terme al gener i
febrer de 2023. A continuacid es poden veure detallats, per nivells, la combinacié de

paraules clau i de booleans.

Es necessita tenir un codi de llenguatge el més universal possible abans de comencar la
recerca. Aixi doncs, s’han traduit les paraules clau a llenguatge documental consultant el
DeCs. Els descriptors trobats i utilitzats per fer la recerca han estat: Neoplasms
(Neoplasias en castella), Pediatrics (Pediatria en castella), Family (Familia en castelld),
Sickness Impact Profile (Perfil de Impacto de Enfermedad en castella) i Psychotherapy,

Group (Psicoterapia de Grupo en castella).

Una vegada convertides les paraules clau a llenguatge documental, s’han definit els
nivells de combinacié booleana. Com a primer nivell s’han seleccionat els descriptors
Neoplasms, Pediatrics 1 Family separats pel boolea AND: ((neoplasms) AND
(pediatrics)) AND (family). Com a segon nivell s’ha optat pels descriptors del primer
nivell més els descriptors Sickness Impact Profile i Psychotherapy, Group també separats
cada un d’ells del primer nivell pel boolea AND; per una banda: (((neoplasms) AND
(pediatrics) AND (family)) AND (sickness impact profile)) i, per altra banda:
(((neoplasms) AND (pediatrics) AND (family)) AND (psychotherapy, group)).

S’ha triat com a limit, tota aquella documentacio publicada en els darrers 10 anys (2013-
2023), la disponible en text complet i d’accés lliure mitjancant la biblioteca de la

Universitat de les Illes Balears escrita en angles i castella.

La seleccio de base de dades s’ha fet basant-se en 1’area de coneixement d’aquest estudi
(Ciencies de la Salut). S’ha fet servir la seqiiéncia segiient: metacercador, base de dades

1 base de revisions. Aixi doncs, primer s’ha fet recerca al metacercador EBSCOhost
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Research Databases, el qual proporciona accés a informacid cientifica internacional 1
multidisciplinar, incliis de continguts fora de 1’area de salut. L’altre metacercador a on
s’ha fet la recerca ha estat a la Biblioteca Virtual en Salut (BVS). Després s’ha cercat a
PubMed, base de dades en Ciencies de la Salut més important del mon, i1 finalment, a
Cochrane, base de revisions en Ciéncies de la Salut més important del mén. En totes elles
s’ha utilitzat ’opcié de recerca avancada i, en el cas d’EBSCOhost, la recerca s’ha duit a

terme a totes les bases de dades on la Universitat de les Illes Balears esta subscrita.

Quant a la introducci6, la majoria dels articles que s’han fet servir son extrets de JURN,

un cercador de llibres d’articles académics d’accés obert.

Amb la finalitat d’escollir els articles que més s’ajusten als objectius establerts del treball,

s’han seleccionat els segiients criteris d’inclusio 1 d’exclusio.

3.1 Criteris d’inclusio dels documents
S’han recopilat tots aquells articles que responen de forma més concreta als objectius
especifics plantejats anteriorment. Aixi doncs, s’han inclos aquells documents que:
-Han estat publicats entre el 2013-2023 a fi de seleccionar els documents publicats en els
darrers deu anys, fent-ho de la manera més actual possible.
-Fan referéncia a la poblaci6 pediatrica i a les seves families.
-Analitzen el concepte de pacient oncologic pediatric.
-Examinen el concepte de psicoterapia de grup i de perfil d’impacte en la malaltia.
-Esmenten les terapies grupals i complementaries més recomanades per a la millora de la

qualitat de vida de tots els membres de la familia.

3.2 Criteris d’exclusio dels documents
S’han descartat tots aquells articles que no responen als objectius especifics plantejats
anteriorment. Aixi doncs, s’han exclos aquells documents que:
-Apareixen escrits en un idioma diferent a I’angl¢s o el castella.
-Son tesis doctorals, capitols de llibres, revistes, manuals i treballs académics (literatura
gris).
-S’allunyen del proposit i els objectius d’aquest treball.

-Es basen exclusivament amb opinions de professionals sanitaris.
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-Fan referéncia i es basen exclusivament a un ampli espectre de malalties pediatriques
croniques com per exemple: cardiopaties congénites, trastorn de 1’aspecte autista,
malalties autoimmunes, malalties mentals,...

-Fan referéncia a practiques de seguiment duites a terme per oncolegs o infermeres.

4. Resultats de la cerca bibliografica
Després de realitzar la recerca bibliografica a les bases de dades seleccionades, han estat

molts els resultats trobats, concretament:

EBSCOhost BVS PubMed Cochrane
It nivell 4.123 19 7.041 1
2n nivell 8 - 31 10
TOTAL 4.131 19 7.072 11

Degut a aix0, s’ha fet una primera seleccio llegint els titols, 1 els documents descarregats

al gestor Mendeley han estat:

EBSCOhost BVS PubMed Cochrane
1t nivell 88 19 64 1
2n nivell 4 - 15 10
TOTAL 92 19 79 11

Realitzant una segona lectura del titol 1 una lectura del resum dels documents s’ha fet una

segona seleccid 1 s’han extret els documents interessants:

EBSCOhost BVS PubMed Cochrane
In nivell 16 1 30 -
2n nivell - - 8 -
TOTAL 16 1 38 0

D’aquesta manera s’ha comptat amb 55 documents rellevants pel treball dels quals s’ha
fet una lectura critica del text complet de cada un d’ells i d’aqui han sortit els 30
documents definitius on la majoria d’ells son en llengua anglesa, excepte dos que sén en

castella.
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Referent al contingut dels documents, s’ha elaborat una taula, la qual es troba ubicada als
annexes, on es resumeix tota aquella informacié important de cada un d’ells: titol, autors,
any 1 lloc de publicacio, tipus de disseny, objectius de 1’estudi i bases de dades on s’ha

trobat.

5. Discussio
5.1. Quins son els diferents impactes fisics, psicologics i socials que suposa tant pel
pacient oncologic pediatric com per la seva familia el diagnostic de cancer
infantil?
Donades les presumpcions de que una familia és més que la suma de les seves parts, i que
un diagnostic de cancer no només afecta als individus de la familia, sind també a les seves
relacions mutues i de la manera en que funciona la familia, és important comprendre
I’impacte del cancer en la familia en el seu conjunt (10); I’impacte a nivell familiar és

innegable (5). Quan més greu és la malaltia del nin, major impacte perceb la familia (11).

El diagnostic €s una situacid dificil 1 estressant tant pel nin com pels seus pares o
cuidadors (2). Una vegada que es confirma el diagnostic del nin, les necessitats de la
familia canvien, la malaltia assigna nous rols i cada familia forma la seva propia rutina
assignant el paper que cada un dels seus membres desenvoluparan (12). Viure amb una
malaltia cronica com el cancer, amb les seves peculiaritats 1 exigéncies
d’hospitalitzacions freqiients i perllongades, separaci6 de la familia i tractament agressiu
amb efectes adversos, pot donar lloc a una série de manifestacions com ansietat, por,

culpa, ira i sofriment que so6n comuns a tots els membres de la familia (13).

Quant al propi pacient oncologic pediatric, la vivencia del cancer és complexa per ell; ha
de fer front a diversos mitjans diagnostics i terapeutics en la lluita contra la malaltia, que
comporta que presenti simptomes fisics (com per exemple els canvis en la imatge corporal
que provoca el tractament oncologic: alteracions de pes, erupcions cutanies, cicatrius,
pérdua d’organs 1 extremitats i alopecia (12)), psicologics, socials i espirituals (6). Els
nins diagnosticats identifiquen 1I’impacte que el cancer té sobre la seva imatge corporal 1
la seva salut mental com a alguna cosa central de la seva experiéncia. Molts, pero no tots,
troben que el cancer i els canvis fisics associats al tractament els causa tristesa o frustracio
en els seus cossos, 1 alguns informen que experimenten un benestar pobre, depressio i/0

ansietat (14). Els nins/es amb cancer, moltes vegades pareixen estar ben adaptats a la seva
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malaltia, no obstant entre el 10% 1 el 30% sofreixen problemes psicologics, sent els més
destacats el malestar emocional relacionat amb el procediment i la fatiga, seguits dels
simptomes de depressio i1 ansiosos (15). El cancer provoca en el nin/a sofriment, ansietat,
falta d’autonomia 1 de creativitat aixi com amenaca de mort, por, dolor, aillament,
vergonya i angustia emocional (16). A més de patir aquesta malaltia, aquests nins deuen
viure situacions vitals molt pertorbadores i estressants; aquest complet canvi d’estil de
vida els separa dels seus amics, del col-legi, de les seves activitats rutinaries i redueix el
contacte amb la major part de la seva familia i tot aixd, com a conseqiiéncia, tendeix a
influir negativament en 1’estat d’anim i la qualitat de vida dels pacients i les seves families
(17). Quan un nin és ingressat a una unitat d’oncologia pediatrica, la principal limitacid
que viu ¢és la falta d’autonomia que, en el cas dels nins petits, es veu interrompuda en ple
desenvolupament i, en el cas dels adolescents, suposa una de les experiéncies més
frustrants ja que aquests han d’acceptar una perdua del control sobre la seva vida actual 1
la seva intimitat tornant a dependre dels seus pares (12). A més, els problemes de son son
freqiients en els nins als quals se’ls acaba de diagnosticar de cancer i, aquesta alteracio
s’associa amb depressio 1 ansietat, resultats neurocoginitius negatius i una menor qualitat
de vida. Els pares descriuen despertars nocturns freqiients, sobretot quan estan a I’hospital
(pels factors ambientals i les activitats meédiques nocturnes) el que contribueix a alterar

les hores de son i a augmentar les sestes ditirnes (18).

El cancer pediatric du a factors estressants que poden tenir un impacte negatiu en els
pares, que son els principals responsables de gestionar els requisits de cuidats de cancer
del seu fill (19). Aquests passen de ser el pare o familiar d’un nin sa a ser el cuidador d’un
nin malat; s’enfronten a una transicio, per la qual cosa, el primer impacte que sorgeix €s
el d’exercir un nou rol on, en moltes ocasions, els éssers humans no es troben preparats;
esta clar que la transicio del rol és un procés complex en el qual convergeixen varis factors
(6). Ajudar a un fill a superar una malaltia potencialment mortal, com el cancer, pot ser
el repte més angoixant al qual han de fer front els pares (20). Aquests pareixen tenir més
dificultats d’adaptacio que els seus fills malalts; quan es diagnostica un cancer, les seves
responsabilitats de cuidat augmenten considerablement, amb conseqiiéncies practiques
com I’adaptacid laboral, financera o organitzativa. Aquesta situacié també provoca un
augment del malestar emocional i influeix a la relacio de la parella i en el funcionament
de la familia en temes d’habilitats d’afrontament, comunicacid i temps que passen junts

(15). Les malalties croniques travessen diferents fases, cada una de les quals planteja
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reptes psicosocials especifics i exigeix certs canvis per part de la familia (21). Una vegada
que els pares son capagos d’assimilar la noticia de la malaltia, la sensacié predominant
amb la qual han d’aprendre a conviure és la incertesa, el que es denomina “Sindrome de

Damocles” (12).

L’angustia existencial és una crisi evocada per noticies que alteren o amenacen la vida,
com el diagnostic de cancer a un fill (22). Esta ben establert que els pares de pacients amb
cancer infantil experimenten una major angustia, inclosos simptomes d’estres
posttraumatic, ansietat i simptomes depressius. Quasi la meitat de les mares 1 més d’un
ter¢ dels pares informen de taxes elevades de trastorn d’estres posttraumatic relacionant
amb el cancer; les mares presenten una tendéncia més alta d’ansietat, estrés posttraumatic
1 sofriment 1, els pares informen de simptomes depressius elevats amb comparacié amb
les mares a més d’una major angustia en resposta al diagnostic de cancer al seu fill. Per
la qual cosa, hi ha una investigaci6 existent a oncologia pediatrica que suggereix que els
pares solen experimentar reaccions traumatiques en resposta al diagnostic i al tractament
dels seus fills (23). Cal comentar que molts aspectes de la crianga i la interacci6 amb el
nin es veuen afectats quan el cuidador esta deprimit; tenir un segon cuidador deprimit
augmenta el risc de trastorns d’adaptacié en nins que ja tenen un cuidador deprimit. La
presencia d’un cuidador secundari no deprimit pot mitigar o atenuar els efectes negatius

de la depressi6 del cuidador principal dels nins (24).

També es veuen afectats moderadament per I’hospitalitzacid, on el funcionament social
¢s el més greument afectat. Molts d’estudis han informat que els pares accepten
incondicionalment la responsabilitat principal d’acompanyar al nin/a a costa d’abandonar
les seves activitats socials; abandonen les seves activitats quotidianes anteriors i inclus al
seu propi desenvolupament personal per dedicar-se per complet al cuidat del nin/a a

I’hospital (11).

Després del diagnostic de cancer, el cuidat del nin/a malalt es converteix en el principal
objectiu dels pares, un compromis que es va ampliant per la vulnerabilitat que aquest
presenta (19). Com bé s’ha comentat anteriorment, 1’evidéncia emergent suggereix que
una de les arees que es veu afectada és la relacid conjugal; hi ha una disminuci6 de la
qualitat de la relacié conjugal especialment en 1’ambit de la intimitat (25). El diagnostic

de cancer pediatric t¢é un impacte negatiu en la relacio sexual de les parelles; no hi ha
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intimitat ni temps per passar junts degut a I’atencio 1 els cuidats constants que necessita
el nin/a. Es la preocupacio i no la falta d’amor el motiu pel qual les parelles afirmen estar
massa esgotades per mantenir relacions sexuals durant la trajectoria de la malaltia del seu
fill/a (26). Aixi doncs, quan els factors estressants son freqilients, és probable que els
cuidadors estiguin emocional 1 fisicament sobrecarregats, la qual cosa dificulta la
regulaci6 de les emocions i les interaccions eficaces com a parella (25). No obstant, la
majoria de les parelles s’adapten bé a la crisi d’un diagnostic de cancer pediatric en
dominis com la proximitat emocional, el suport, la satisfaccid 1 I’ajustament marital

general perod €s evident que aquest patrd no caracteritza a totes les parelles (26).

Encara que a dia d’avui els pares estan més implicats amb els seus fills que els pares del
passat, quan al seu fill/a se’l diagnostica un cancer, la construccié de rols basada en el
genere pot emfatitzar les responsabilitats tradicionals del pare com a sustentor de la
familia, el que limita la seva preséncia en els entorns clinics. A més, el conflicte de
responsabilitats (estar alla pel nin/a, fer feina per mantenir els ingressos,...) pareix generar
respostes semblants als simptomes caracteristics de 1’estrés posttraumatic i/o 1’estres
cronic d'un finangament insuficient per satisfer les demandes financeres, és a dir: el
trauma financer. La sensacid personal dels pares de no poder atendre adequadament als
fills amb cancer i a algunes de les necessitats basiques de la familia els provoca vergonya
1 humiliacio, el que du a la incomoditat al xerrar de les finances; por, pensaments
persistents i ansietat pels doblers, disminuci6 de 1’alegria, creences de que no es mereixen
expressar les seves necessitats i sensacié de vulnerabilitat davant estressors financers

repetits (27).

Respecte als germans, a moltes publicacions es fa referéncia a ells com “els grans
oblidats” o “forgotten children” (12). Es comprensible que després del diagnostic de
cancer infantil, 1’atencié de la familia es centri en el nin/a afectat i que els germans
sofreixin un abandonament involuntari (28). Els pares es veuen obligats a demanar ajuda
per atendre els germans sans, la qual cosa els provoca un gran sentiment de culpabilitat,
ja que ho viuen com un abandonament de les seves funcions parentals (12). Tot i que, la
majoria de germans s’ajusten bé, un subgrup significatiu experimenta problemes
d’internalitzacié i1 externalitzacio, simptomes d’ansietat i depressio i trastorn d’estrés
posttraumatic (29); podem dir que experimenten una inadaptacié (28). Es indubtable que

la seva estabilitat 1 la seva rutina es veuen trastocades per adaptar-se a la nova situaciod
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familiar 1, al observar la implicacio dels adults, és habitual que els germans sentin gelosia
del nin oncolodgic, el que posteriorment els dona una sensaci6é de culpa (12). Per tant,
encara que els germans de nins amb cancer no pareixen experimentar taxes molt elevades
de depressio en comparacio amb la poblacio general, els germans si presenten simptomes
de depressio com tristesa, culpa i problemes per dormir que pot ser de gran importancia
abordar-los (29). Una altra de les dificultats a la qual s’enfronten €s el desconeixement
sobre el cancer, ja que en ocasions, amb 1’objectiu de protegir-los, la familia els dona
explicacions incompletes o allunyades de la realitat, el que provoca una percepcio confusa

1 distorsionada del procés oncologic i del que esta passant (12).

L, no ens podem oblidar de mencionar I’impacte que ha suposat la pandémia de la COVID-
19 arreu del mon, perd sobre tot i fent referéncia a aquest treball, a oncologia pediatrica.
Aixi doncs, I’impacte ha estat polifacétic i els pares descriuen efectes tant positius com
negatius (9). Els retards en el diagnostic continuaren registrant-se a tot el mén durant la
pandémia, en alguns casos amb nins/es que es presentaven quan ja estaven greument
malalts; els informes sobre aquests retards es centren tant en hospitals desbordats com en
la por dels pacients a acudir a I’hospital (30). Els nins/es que reben tractament contra el
cancer moltes vegades es tornen neutropenics, el que els fa més vulnerables a les malalties
infeccioses (9). Per als nins/es amb cancer i les seves families, els efectes psicosocials de
la pandémia han agreujat una situacio ja de per si molt estressant (30), ha fet que una
situacio dificil es tornés encara més dificil. Per una banda, com a aspectes negatius
destacar que la COVID-19 augmenta I’ansietat i la preocupacio dels pares pel cuidat dels
seus fills (9); a més, els nins/es corren el risc de perdre els seus cuidadors adults i altres
familiars propers, la qual cosa té el potencial d’augmentar drasticament la seva angustia
psicosocial. També les families han fet front a molts canvis en I’atencio que han rebut en
els centres d’oncologia pediatrica, per exemple: durant la pandémia el suport psicosocial
clau pels nins/es, inclosos centres d’activitats o “sales de jocs™ i les terapies grupals s’han
vist modificades ja que els pacients hospitalitzats o que requerien visites freqiients o
perllongades no podien participar a aquestes activitats amb altres pacients. Inclis s’ha
limitat la preséncia a peu de llit a un dels pares o cuidador la qual cosa deixava els pares
separats dels seus fills durant llargs periodes de temps, el que causa intranquil-litat tant
als nins com a les families (30); aquesta falta de suport familiar pareixia haver-los fet
sentir que estaven sols en I’experiéncia. Per altra banda, com a aspectes positius destacar

que la por a la infeccidé que ha experimentat la comunitat en general és una forma de vida
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normal per a les families de nins amb cancer ja que el tractament i la immunosupressio
els suposen viure més aillats: “No ens afecta tant perque, de totes maneres, no veiem a la
gent tantes vegades... Sempre intentes mantenir-te en una bombolla perque el nin esta
molt malament...” Aixi com els pares han pogut fer feina a distancia en linia, obtenir
ingressos a la vegada que cuidar els seus fills. Molts pares ressalten que, en molts sentits,
la COVID-19 atenua la por a les infeccions normals, i1 reflexionen sobre el fet de que ha
augmentat la conscienciacié de les persones sobre la necessitat d’adaptar mesures de

control d’infeccions, reduint aixi el risc pels seus fills (9).

5.2. Les terapies grupals i complementaries més recomanades per a la millora de la
qualitat de vida del pacient oncologic pediatric i de la seva familia

Havent analitzat els diferents impactes tant pel pacient com per la seva familia, cal

descriure les terapies grupals i complementaries més recomanades per a la millora de la

qualitat de vida. La investigaci6 ha reconegut des de fa temps les alteracions que el

diagnostic i el tractament del cancer pediatric suposen per a tota la vida familiar, per la

qual cosa aquestes troballes reforcen la necessitat d’intervencions basades en tota la

familia en el camp del cancer pediatric (21).

Les activitats socials apropiades organitzades a 1’hospital pareixen ser una solucié que
pot alleujar els sentiments d’aillament social (11). A més, la intervencio orientada a cada
membre de la familia disminueix els simptomes psicosocials de tota la familia. El moment
de la intervencid ¢és important, a I’igual que oferir diferents terapies grupals o
complementaries (31). A les sessions grupals, els participants es senten més comodes
compartint les seves preocupacions i emocions i aixo pot ajudar a disminuir el risc 1 les
dificultats futures (32). Es necessiten intervencions dirigides tant als pares com als nins
que s’enfronten al cancer, per ajudar-los a mantenir la salut i el benestar de tota la familia

(15) 1 no ens hem d’oblidar dels germans.

Entre les terapies grupals i complementaries més recomanades s’han trobat: terapies
grupals dirigides a germans de nins amb cancer, terapia cognitivo-conductual domiciliaria
per a families de nins amb cancer, hipnosis per millorar la qualitat de vida dels nins amb
cancer 1 els seus pares, contes inventats, estrategies ludiques, musicoterapia i artterapia.
I, tot 1 que no sigui considerada una terapia com a tal, apareixen els campaments per nins

amb cancer 1 les seves families. A continuaci6 es van explicant cada una d’elles:
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Els germans que participen al programa d’intervencid (grup de suport/terapia grupal)
expressen temes relacionats amb un major coneixement del cancer infantil que alleuja les
preocupacions i les pors relacionades amb el cancer del seu germa/germana, el seu
impacte a tots els membres de la familia, una millora de I’afrontament en situacions
dificils 1 una millora de ’autopercepcid. Després de participar en els grups, els germans
expressen la sensaci6 de que a través de I’experiéncia del grup descobreixen que formen
part d’un grup més gran de nins amb experiéncies similars; el grup es converteix en un
lloc segur on es senten comodes per ser ells mateixos, compartir 1 obrir-se als altres (28).
Aixi doncs, participar a un grup de suport en general pot millorar 1’estat d’anim 1 la
qualitat de vida; tant els simptomes depressius com la qualitat de vida milloren amb el
temps (29). Cal tenir en compte que moltes de les intervencions es basen en entorns clinics
1, amb menys freqiiéncia en entorns comunitaris. Les intervencions basades en la
comunitat poden fer que el suport sigui accessible, ja que els germans solen passar més
temps a casa, a I’escola o en altres entorns comunitaris (32). Es important destacar que
els pares s’enfronten a molts reptes a I’intentar satisfer les necessitats de tots els seus fills;
es senten culpables per no estar sempre amb els fills sans (ja que estan més pendents dels
malalts) i, a I’hora, es senten tranquils ja que els fills reben suport del grup. Sentir que
estan fent el correcte pels seus fills sans pot validar la funci6 parental, que és tal vegada
la major alegria que un pare pot experimentar. Van més enlla a I’expressar que el grup no
només és bo pels germans, sind també per ells: “Es bo perqué li donam aquesta
oportunitat” (28). Tal vegada, quan els recursos son escassos a la familia, hi ha menys
interés en els serveis psicosocials pels germans de nins amb cancer que, en contrast amb

el nin amb cancer, pot considerar-se que necessiten menys ajuda (29).

L’experiéncia dels pares de sentir-se sols en la situacidé pot abordar-se a través de la
psicoeducaci6 per ajudar a normalitzar les emocions. La terapia cognitivo-conductual, on
s’inclouen els pensaments relacionats amb el cancer, 1’establiment d’objectius i les
tecniques de resolucid de problemes, demostra ser eficag pel trastorn d’estres

posttraumatic (TEPT), la depressio i I’ansietat (31).

La hipnosis s’utilitza moltes vegades per disminuir el dolor i I’angustia dels nins
relacionada amb els procediments a oncologia pediatrica. Per la qual cosa, davant aquest
benefici de disminucid del dolor, els pares també decideixen participar-hi per centrar-se

en ells mateixos, desconnectar de la seva rutina diaria i relaxar-se. Després de la

19



participacio a la terapia grupal hi ha una millor regulaci6 de les emocions. Els pares
destaquen la utilitat de compartir la seva experiéncia amb altres pares; xerrar pares de fills
que han acabat el tractament i pares de fills que no ’han comengat és reconfortant i
esperancador. Els nins assenyalen que la intervencio els ajuda a aprendre estratégies utils
per afrontar les emocions negatives, relaxar-se, respectar-se a ells mateixos i1 ser més
assertius aixi com també identifiquen la utilitat de compartir les seves experiéncies amb

altres persones en la mateixa situacid (15).

Una altra terapia és la dels contes inventats a grups de nins oncologics. La utilitzacio de
grups de contes inventats permet als nins contar i compartir 1’experiéncia de la malaltia
d’una forma diferent, els permet expressar simbolicament el seu dolor; la fantasia com a
cerca de sentit. Pareix que el recurs del nin a pensaments magics i fantastics és la forma
en que els nins donen sentit a la malaltia; pareix que la malaltia no danya la seva
imaginacio6 necessaria per fer front a ’esdeveniment traumatic (16). Fent referéncia a les
estratégies ludiques, aquestes no es limiten a utilitzar el joc com una forma de “divertir-
se”, sino que utilitzen interfases ludiques, com les joguines, per donar suport a I’atencio
psicosocial 1 a I’educacio6 sanitaria, és a dir: “les joguines utilitzades per i amb el nin”.
Aquestes estratégies pretenen ajudar a entendre el significat de la vida i la mort,
comprendre el dolor més enlla d’allo fisic, ajudar a resignificar el cancer i els cossos

canviants dels nins, 1 donar als pacients una veu activa durant el tractament (33).

Les dues terapies grupals per excel-léncia son la musicoterapia i 1’artterapia. La
musicoterapia és una metodologia emergent i ttil per millorar la qualitat de vida dels nins
1 adolescents amb cancer (17). Aquesta sol abordar un enfocament no farmacologic del
tractament dels simptomes 1 molts d’estudis s’han centrat en el dolor, I’ansietat, la
depressio, I’angustia i el suport emocional, inclosa la capacitat de la musicoterapia per
augmentar la motivacié (34). L’ Associacid6 Americana de Musicoterapia la defineix com:
I’ts clinic basat en proves d’intervencions musicals per aconseguir objectius
individualitzats dins una relacio terapeutica per part d’un professional (17). Els resultats
demostren 1’eficacia de la musicoterapia en la reduccidé dels nivells d’ansietat i de
depressio en els pacients amb cancer infantil (17,34), aixi com també pot ajudar als
pacients fomentant les relacions de suport, la creativitat ludica, I’expressié emocional,
I’autocuidat i la gestié de I’adversitat, influint positivament en la seva salut (17). Els nins

xerren de sentir-se tranquils 1 relaxats com a resultat de la musica (34). A més, produeix
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beneficis indirectes entre els pares, com la desconnexio6 de la seva situacio 1 millores en
el seu estat d’anim (17).

El treball art terapéutic ajuda als membres a explorar maneres alternatives de relacionar-
se, adaptar els seus rols a la realitat que estan vivint 1 a utilitzar el llenguatge simbolic per
expressar conceptes i emocions per als que habitualment les paraules resulten insuficients.
L’artterapia suposa pel nin amb cancer un espai on és possible expressar la seva confusio
a través del joc creatiu, ser compres mitjangant imatges simboliques i sentir-se reconegut
en el seu procés de creixement. Respecte al llenguatge simbolic és freqiient que els
pacients triin en motiu de les seves creacions batalles 1 lluites entre personatges fantastics,
superherois 1 figures amb grans poders, o proposin jocs on triin rols de personatges
sanadors com metges o veterinaris que cerquen curar malalts, xerrar de simptomes,... Les
sessions d’artterapia serveixen als adults a deixar temporalment de banda la seva funcio
de cuidadors, el que genera un ambient positiu i relaxat que els permet acostar-se als seus

fills a través del joc compartit (12).

Els programes de campaments com una intervencio terapeutica pels nins amb cancer i les
seves families estan representats per la Children’s Oncology Camping Association
International (COCA-I). Aquests programes sovint es duen a terme a la naturalesa,
proporcionant una escapada fisica dels factors d’estrés a la llar, I’escola o 1’hospital.
Experimentar una interaccié positiva entre iguals, aixi com l’oportunitat de jugar i
compartir experiéncies en un entorn no amenagant €s especialment important pels nins 1
les nines, ja que es tracta d’una etapa d’un enorme desenvolupament cognitiu i emocional.
Els programes no només tenen objectius relacionats amb la malaltia com: millorar
coneixements, habilitats psicosocials d’afrontament o adaptacidé emocional, sin6 també
d’altres que no hi estan relacionats com: desenvolupament personal, habilitats socials 1 de
lideratge o habilitats esportives. Aixi doncs, com a impactes positius del campament
podriem destacar: coneixement del cancer, estat d’anim, autoconcepte, empatia, amistat,

qualitat de vida i1 benestar emocional (35).
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6. Conclusions

L’oncologia pediatrica és una de les especialitats mediques de la qual, amb la meva
recerca, he trobat una gran quantitat d’informacio; sobretot fent referéncia als impactes
que suposa per a tota la familia. No obstant quant a investigacio, he extret que son més
freqiients les investigacions sobre el malestar psicologic dels pares en altres poblacions
amb malalties infantils, en particular els nins prematurs o baix pes al néixer, els pares de
nins ingressats a una unitat de cures pal-liatives neonatals i altres poblacions amb
malalties infantils potencialment mortals com podrien ser els defectes cardiacs congenits

(25).

El model d’ecologia social postula que un individu esta immers en un context social ampli
1 que un factor estressant (com el cancer pediatric) influira en el desenvolupament i
I’adaptacié de I’individu (€s a dir, el nin/a amb cancer), aixi com en el context en el qual
viu aquest individu i en els subsistemes en els quals interactua (28); per la qual cosa es
conclou que I’'impacte a nivell familiar és evident. En tot moment la literatura dona suport
al fet de que cap pare o familiar es troba preparat amb suficiéncia per cuidar al seu fill
amb cancer, ningu espera que un esdeveniment aixi succeeix-hi a la vida d’un nin i, per
aixo, els cuidadors han de fer front a desenvolupar un nou rol de forma inesperada i

aquests, es van fent competents a mesura que ho van exercint (6).

Hi ha un complet canvi d’estil de vida a tota la familia: pels propis pacients oncologics
pediatrics resulta una vivéncia molt complexa, pels pares €s el repte més angoixant al
qual han de fer front i pareixen tenir més dificultats que els propis nins malalts i,
’estabilitat 1 la rutina dels germans es veuen regirades per adaptar-se a la nova situacio

familiar.

La literatura afirma que les terapies, sobretot les grupals, son beneficioses pels
participants ja que aquests poden cong¢ixer-se els uns amb els altres; senten que no estan
sols (30) 1, a més, si es tracta de grups mixtes (per exemple: edats diferents) és una molt
bona opcio, ja que s’ha vist que millora I’intercanvi d’experiéncies diferents (17). El grup
es converteix en un microcosmos social que pot oferir una experiéncia relacional diferent:
un lloc per a la transformacio del propi transfons emocional gracies a I’intercanvi i el

reflex dels altres, un lloc per organitzar el pensament a partir d’experiéncies emocionals

(18).
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Des del meu punt de vista, analitzar I’evidéncia cientifica sobre els diferents impactes que
suposa el diagnostic d’un cancer infantil i com poden ajudar les diferents terapies, és de
gran rellevancia sobretot perque no és un tema d’investigacio freqilient, com s’ha comentat
anteriorment. Es de gran importancia com a professionals infermers tenir en compte com
es sent cada membre de la familia per tal d’actuar i poder oferir totes les eines necessaries
per augmentar la qualitat de vida de cada un d’ells. En tot moment hem de tenir en compte
que les caracteristiques de la malaltia i els efectes secundaris del tractament poden alterar
de forma significativa la vida del nin aixi com de la seva familia, per la qual cosa ¢és
crucial intervenir per reduir I’impacte emocional del cancer 1 facilitar 1’adaptacio del
malalt i els seus familiars a la nova situacid; un suport psicologic és decisiu i pot
contribuir a augmentar la qualitat de vida o, en cas de la mort, a assimilar la perdua (1).
Per tant, 1’assisténcia psicologica per a aquestes families ha d’adaptar-se a totes les fases
de la malaltia, des del diagnostic, 1’hospitalitzacid 1 la tornada a casa, fins a la

supervivéncia a llarg plag, o les recaigudes, mort i dol (14).

En la practica clinica, un infermer que aconsegueix determinar I’ocurréncia dels
simptomes que presenta cada membre de la familia, és capa¢ d’elaborar un pla de cures
d’infermeria que inclou a tota la familia en les decisions sobre el cuidat. A més, pot ajudar
als pares a manejar els seus nivells d’estrés 1 a fer front a la malaltia dels seus fills de

forma positiva (8).

Comprendre que la batalla diaria contra el cancer pediatric va més enlla de les persones i
afecta a les seves relacions mutues és important a I’hora d’oferir suport a les families (27).
Ampliar la mirada sobre I’impacte del cancer més enlla del nin malalt ajuda a tenir una
perspectiva sistematica del funcionament familiar. Quan un nin cau malalt, tota la familia
emmalalteix amb ell, per la qual cosa els tractaments han de ser integrals i referits a tot el

nucli familiar (14).
Per tot aix0, no podem xerrar de nins malalts, sin6 de “malaltia de les families”, per que

tots els membres de la familia es veuen afectats pels diferents impactes que provoca una

de les malalties més temibles de 1’actualitat, el que anomenam: cancer infantil (18).
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