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La primer

GUIA PER AL PROFESSIONAL



La mala noticia és aquella que “canviara de forma greu o
adversa les perspectives del pacient sobre el seu futur”
(Buckman, 1984). En el context de les males noticies, la
primera pot ser la més impactant de totes, entesa com “un
acte informatiu perd també com una trobada social de gran
transcendéncia per a les families. S'ha de preparar, cuidar

i avaluar amb un gran rigor, amb professionalitat, donant-li
la maxima prioritat i, si és possible, planificant-la en equip”
(Ponte, J. i altres, 2013).

Els professionals ens tfrobem sovint en la situacié d’haver
de donar i/o acompanyar els efectes d'una mala noticia
relacionada amb un diagnostic. El fet que tractem infants i
adolescents fa que I'impacte encara sigui molt més gran per
a les families que la reben. Alguns professionals expressen la
seva preocupacio per tenir cura d’aquest moment fan com-
plex i demanen eines que els ajudin a sentir-se més segurs i,
les families, més confortades.

D'altra banda, les families que han viscut aquesta situacio
-mitjancant els tallers participatius a que han participat amb
I'Equip d’Experiencia de Pacient de I'Hospital- descriuen que
és un moment o un procés que mai no podran oblidar. Parlen
d’'un abansid'un després en les seves vides, d'un trenca-
ment del seu projecte vital i familiar. Algunes ens parlen de
la curai calidesa amb la qual se’ls va donar la informacié.
D'altres descriuen situacions de fort impacte en que la
nostra actuacié podia ser millorable. Al llarg de la guia veuras
alguns comentaris textuals, recollits als tallers, que illustren
les vivencies de les families.

La primera noticia és aquella en que tenim més risc que
la nostra actuacio sigui inadequada ja que disposem de
menys coneixement de la familia i del nen o la nena, del seu

estil d'afrontament dels problemes, de la seva capacitat per
poder entendre’ls i de com viuen les situacions adverses. Per
aquest motiu, centrarem la guia en aquest primer moment.

La vivencia dels professionals -als quals també hem fet
entrevistes individuals i tallers participatius- és diversa.
Alguns refereixen que se'ls fa dificil comunicar un diagnostic
greu a una familia que coneixen poc, justament per la manca
de coneixement de l'altre i la impossibilitat de preveure'n les
reaccions i les necessitats. D'altres refereixen que donar les
males noticies posteriors —en el context de cronicitat o llarga
malaltia- resulta emocionalment més complex a causa del
vincle professional-familia que s'ha anat establint al llarg del
femps.

Aquesta guia pretén ser una eina practica que et doni
pautes i que garanteixi la cura de I'experiencia de la fami-
lia i del pacient en els diferents moments del procés. Esta
pensada per a tu, tant si ets el professional que ha de donar
la noticia, com si estas vinculat al tractament i I'acompanya-
ment posterior. Els diferents moments descrits i el contingut
explorat sorgeixen de les preocupacions i vivencies com-
partides per professionals de I'Hospital, metges, infermeres,
treballadors socials, psicolegs, mediadora intercultural i
agent d'atencic espiritual

D'altra banda, també disposem de les vivéncies de les
families que ja han viscut el procés i que han tingut la
generositat de compartir la seva experiencia amb nosaltres.
Ens han reconegut el que ja fem bé i ens animen a promoure
elements de reflexié per millorar.

Esperem que et sigui util!

Equip d'Experiéncia de Pacient
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ABANS

‘prepara

POSA'T EN SITUACIO

Pren consciencia que es tracta d'un
moment transcendent i de gran
impacte per a la familia. Respira.

Si creus que no és el moment idoni
per parlar-hi i és possible, el pots
gjornar.

“El meu mon
va desapareixer”

L'ESPAI
Pensa quin és I'espai adequat per
a la comunicacid, que garanteixi la
intimitat.

El box d'urgéncies, la consulta
o I'habitacié individual poden ser
llocs adequats. Es preferible, inici-
alment, no donar la noticia davant
del nen o la nena i buscar un espai
on estigueu sols per poder parlar.
Si ets a la consulta, pots demanar
al Servei de voluntaris que acom-
panyin el nen o la nena durant la
comunicacié. No t'ha de fer por, en
situacions dificils, prescindir de la
taula i collocar la cadira al costat
dels pares. Et sentiran molt més
proper.

ELTEMPS
Reserva't temps.
Donar la primera noticia no és un
moment, siné un procés. Has de
poder oferir temps de reaccié a la
familia perquée assimili la primera
informacié i pugui fer les preguntes
necessaries.

Assegura’t de que no tindras
interrupcions.
Silencia el busca, si és possible,
o demana a un/a company/a que
I'atengui durant el tfemps necessari.
Avisa perque no hi hagi interrupci-
ons durant el procés.

QUINS PROFESSIONALS

HI PARTICIPEN?

Planteja amb I'equip quins profes-
sionals han de ser presents en el
moment de donar la noficia.

Les families no viuen bé la presen-
cia de moltes persones en aquell
moment, malgrat que puguin en-
tendre que hi ha professionals que
estan en procés d'aprenentatge. Si
hi ha algun especialista clau, a qui
la familia pot fer preguntes sobre el
diagnostic o el pla, li pots demanar
que t'acompanyi.

Si hi participa més d’un profes-
sional, consensueu previament els
rols i la informacié que donareu
cadascun.

“Anaven passant
professionals.
Semblava un zoo”



PREPARA'T

Anfticipa les possibles preguntes
que et puguin plantejar sobre el
diagnostic, el pronostic o el pla.
Treballa amb I'equip quina infor-
macié és adequat donar i de quina
manera, especialment sobre el
pronostic.

Tingues a ma el que necessitis
per a aquell moment (un PC per
mostrar imatges, paper i boligraf
per dibuixar, uns mocadors de
paper per oferir...).

—>pag. 13: En clau anticipativa

QUINS FAMILIARS

HI PARTICIPEN?

Fes el possible per facilitar la
presencia dels dos progenitors,

si és el cas, i sino es fracta d'una
situacid urgent. En el cas de pares
separats, seria més encertat

que tots dos rebessin la mateixa
informacid i en el mateix moment.
Siveus que aquest fet endarrereix
molt el procés, fes una trucada
posterior a I'altre progenitor.

Si hi ha familia extensa o amics,
demana als pares, en privat, qui vo-
len que hi sigui present i tu demana
als altres acompanyants que els
deixin sols. Si els pares proposen
la presencia d’algd important per
a ells, permet-ne la presencia,
sempre que valoris que aquest
acompanyament és adequat i no
interferird negativament.
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EXPLORA QUE
HA PASSAT ABANS
Coordina't.

Si altres companys (de dins o
de fora de I'Hospital) coneixen la
familia, explora quina informacié
se’'ls ha donat ja, quines capacitats,
estils relacionals, valors i creences
tenen. Aixo et donara eines per
estar més encertat.

Revisa I'HC previa immediata
abans d'atendre’ls.

“Cada vegada que
vas a un especialista
nou, comences de
zero”

CULTURA | VALORS
Contempla els valors, les creences
i la multiculturalitat en aquests
processos.

—> pag. 18: En clau multicultural

NO T'OBLIDIS DE TU.

PENSA COM ET POT AFEC-
TAR | ESTIGUES PREPARAT.
Donar un diagnostic i assumir un
tractament també és un repte per
als professionals. Les teves propies
emocions també estan implicades
en el vincle amb el nen o la nena

i la seva familia, i ser conscient
d'aquesta dimensio ajuda a generar
un espai d'empatia. Donar un di-
agnostic inicial 0 una mala noticia
durant un procés de tractament
compromet les nostres expecta-
tives i frustracions. Considera les
teves propies emocions perqué no
t'afectin en el procés comunicatiu.

DURANT

2

3

explora

CONTRASTA

Pregunta “Com esteu?” i “Quina
informacié us han donat fins ara?”.
T'ajudara a coneixer I'estil rela-
cional de la familia i el seu estat
emocional. Pot ser que la familia
acudeixi a I'Hospital amb una hipo-
tesi diagnostica des de la primaria
o des d'un altre especialista i que,

per tant, I'expectativa sigui diferent.

Atu t'ojudara a situar-te.

ADAPTALA .
TEVA COMUNICACIO

Déna la informacid clara i precisa,

adequant el teu estil comunicatiu al

perfil de persones que tens davant.
-->pag.26: En clau comunicativa

explica

UTILITZA UN

LLENGUATGE CLAR

Durant I'explicacié de la hipote-
si diagnostica o el diagnostic, in-
fenta evitar I'Us de fecnicismes.
La familia possiblement només
podrd assumir una petita part de
la informacid, de manera que els
ho has de posar facil. Ves compro-
vant el grau de comprensié amb
un: “M'explico?”.
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QUAN NO US CONEIXEU...

Si es tracta d'una situacio sobre-
vinguda i no coneixes la familia o
no n'ets el referent habitual, expli-
cita que “sé que no ens coneixem”
0 “sé que el vostre referent no hi
és, pero és imprescindible parlar
amb vosaltres avui”. Aixo fomen-
tard I'empatia de la familia i a tu et
donara tranquillitat.

“La meva dona
i jo necessitavem
informacions
diferents”

REGULA LA QUANTITAT
D'INFORMACIO

No cal que donis tota la informa-
cié en un sol dig, valora quina és
I'essencial i quina et sembla que
la familia pot assumir "avui i ara".
Tingues en compte fambé de do-
nar prou informacio.



EXPLICA LES

PROPERES PASSES

Es important comunicar i compar-
tir el pla, el que passara a partir
d’aquest moment. Es indispensable
que els pares coneguin quins seran
els propers passos, els processos

i procediments clinics que s'inici-
aran, a quins nous professionals
es vincularan i per a que. Cal
tfransmetre la idea d'acompanya-
ment durant el procés per generar
confianga i disminuir el sentiment
de solitud.

“No saps on vas.
Es el desert”

QUAN TORNEM A PARLAR?
Planifica el proper contacte. Sila
noticia es déna en context d’hospi-
talitzacio, indica en quin moment
els tornarem a veure. Si es déna

en contfext de consulta, programa

i pacta amb la familia una atencié
felefonica prevista en un maxim de
48 hores. Els pots aconsellar que
s'anotin les preguntes que se’ls va-
gin acudint per preparar la segient
trobada.

MOSTRA'T ACCESSIBLE

La disponibilitat i accessibilitat
dels referents medics és important
per a les families. Deixa dades de
contacte per a consultes (teléfon,
e-mail, Portal del pacient) i indica
quines son les millors franges
hordries per localitzar-te.
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INFORMAR EL NEN,
NENA O ADOLESCENT
Tracta amb la familia quina infor-
macié ha de rebre el nen, nena o
adolescent i de quina manera. Es
preferible que siguin els mateixos
pares els que expliquin al fill la situ-
acié. No obstant aixo, és important
que també tinguis un paper actiu,
tant en l'assessorament als pares
com amb el pacient mateix. També
has d'introduir la idea de com par-
lar-ne amb altres familiars (avis,
germans...) o amics.

-->pag. 30: En clau d’infant i adolescent

L'ASSESSORAMENT

| LACOMPANYAMENT
EMOCIONAL

Pots anunciar que hi ha professio-
nals disponibles per poder acompa-
nyar-los, amb un enfocament prac-
tic i emocional, a partir d'aquest
moment. Sit’ho demanen, fes la
derivacio. Sino, ho pots plantejar
més endavant.

“No localitzo
el meu metge”

COORDINA'T

| REGISTRAALAHC

La coordinacid entre els professi-
onals implicats en la situacio és
clau perque la informacio sigui
consistent. Especialment en el
context d’hospitalitzacié, els pro-
fessionals que acompanyaran la
familia posteriorment (infermeria,
freball social, atencid espiritual,
psicologia...) han de congixer quina
informacié s’ha donat a la familia,
en quin grau i quina ha estat la
reaccié emocional inicial.

‘connecta

LES EMOCIONS

Permet I'expressié emocional

dels pares, malgrat que et pugui
incomodar. En aquests moments
es tracta, simplement, de ser-hi.
Si et sents comode i creus que
aixo els pot ajudar, tenint també
en compte les variables culturals,
pots fer algun gest de proximitat
(ma a I'espatlla o estrényer un
brag). Abans de fer algun comentari
que pugui generar expectatives
erronies als pares, és més opor-
U que també estiguis en silenci
acompanyant-los. Possiblement,
els silencis aniran seguits de nous
dubtes i preguntes.

13

Registra a la historia clinica
exactament quina informacié has
donat, aixi com les teves impressi-
ons sobre com han rebut els pares
aquesta primera noticia.
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¢») “acompanya

‘Ll

DESPR

TORNEM A PARLAR-NE

En el context d’hospitalitzacié o en
el context de consulta externa -du-
rant la consulta telefonica pacta-
da- has de preguntar “Com esteu?”
i aguest és el moment d'oferira la
familia diversos tipus de suports
practics i emocionals que ara pot
necessitar. Has d'aprofitar aquest
moment per resoldre noves questi-
ons que sorgeixin amb relacié a la
malaltia o al pla.

L'ASSESSORAMENT | LACOM-
PANYAMENT EMOCIONAL

Fes una interconsulta o derivacio
al professional d'acompanyament
emocional que tinguis assignat

al teu servei o unitat, sempre que
la familia ho vulgui. Si la familia

ho rebutja, fes servir el teu criteri
tecnic quan ho consideris impres-
cindible per establir un primer con-
tacte amb el professional indicat.
Recorda també, de nou, la impor-
tancia que els germans estiguin
informats i que hi ha professionals
de I'ambit psicosocial que poden
ajudar a fer-ho.

“Ens vam sentir
molt sols, no sabiem
en qui trobar suport.”

DOCUMENTACIO

Si, com a equip, ho creieu conve-
nient, podeu preparar informacio
escrita sobre la malaltia o el pla.
Pero aquesta no ha de substituir,
en cap cas, les teves explicacions,
sin6 que les ha de complementar.

FONTS ,
D’INFORMACIO VIRTUALS
Indica a la familia les pagines web
fiables on pot cercar informacio.

REDUIR LA SOLITUD

Es clau fer una reflexié en equip
sobre les necessitats que cada ma-
laltia genera, com fambé que cada
servei 0 unitat promogui diverses
alternatives d'acompanyament
amb relacié a alld que la familia
manifesti que necessita. En deter-
minades ocasions, el professional
pot suggerir el que cregui més ade-
quat, considerant també el sistema
de valors i creences familiars o la
situacio global detectada.

EXPLORA | CONTRASTA

Si ets un dels professionals impli-
cats en el tractament del pacient o
I'acompanyament emocional de la
familia, explora el que saben i com
ho han viscut. Et servird com a eina
de contrast sobre la informacio
que han pogut entendre i assimilar.
Abans, perd, consulta a la historia
clinica tota la informacio del procés
registrada fins ara.

COMPARTIR

AMB ALTRES PARES

Si la familia vol coneixer altres fa-
milies en la mateixa situacid, pots
orientar-la a I'Espai d’Associacions.
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COORDINA'TI
REGISTRAALAHC

De nou, és imprescindible la coordi-
nacio entre professionals implicats
en el fractament del cas durant tot
el procés d'atencié per tal d'abordar
i compartir el seguiment de manera
integral. Registra tots els teus con-
tactes amb la familia o el pacient

a la historia clinica per facilitar
aquesta coordinacié.

Aplica les mateixes indicacions per
si has de comunicar males noticies
posteriors. Malgrat que a fu et
pugui resultar encara més dificil,

el vincle previ amb la familia et
facilitara la infervencid.






en clau
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anticipativa

Aqui t'oferim orientacions sobre algunes preguntes que solen fer els
pares, per tal que puguis anticipar-ne les respostes. Adapta aquestes
respostes al diagnostic i a la informacid que en finguis, al pronostic,
a la familia que tens davant i al teu estil comunicatiu.

EL DIAGNOSTIC ES SEGUR?

Intenta oferir el maxim nivell de
certesa.

Explica la capacitat diagnosti-
ca de les tecniques de laboratori,
imatge i genetica, juntament amb
la clinica presentada. Sempre,
pero, recorda la variabilitat feno-
tipica dels pacients, cosa que pot
resultar una petita font d’esperan-
¢a, almenys fins que estigui més
assumida la noticia.

ES GREU? ES POT MORIR?

Intenta oferir el maxim nivell de
certesa.

Si desconeixem el diagnostic,
pots transmetre que no el sabem,
pero que farem fot el possible per
coneixer el diagnostic i el pronostic
tan aviat com puguem.

Si coneixem el diagnostic, pots
parlar de la possibilitat que passi
(coneixem les probabilitats de mort
davant dels diagnostics), tot i que

farem el maxim per evitar-ho.

Altres vegades, encara que no
tinguem diagnostic, si que conei-
xem el pronostic. Has de trans-
metre aquesta idea a les families
amb molta cura, ja que pot semblar
incoherent.

No cal que ofereixis percen-
tatges de probabilitats si no te'ls
demanen, especialment si no sén
esperancgadors.

AI’X(‘J ES POT CURAR?
TE TRACTAMENT? HI PODEM
FER ALGUNA COSA?

Transmet que sempre podem fer
alguna cosa i que tenim un pla,
encara que, en ocasions, no sigui un
pla curatiu.

Parla sense un nivell de concrecio
excessiu de les terapies disponibles,
siguin farmacologiques o quirdrgi-
ques.

Es important que no generis ex-
pectatives de curacid si aquesta
possibilitat no existeix, almenys en
aquest moment i per al seu fill o filla.

En obstetricia, en casos de di-
agnostic prenatal d'anomalia fetal,
has d'oferir una consulta amb un
especialista pediatric per ampliar
la informacié al maxim i resoldre
dubtes.

| ARA, QUE PASSARA?

Ofereix el maxim nivell de concre-
cié i seguretat.

Transmet que tenim un pla clar
respecte a que farem i els passos
que seguirem. Transmet el pla.

Fes sentir a la familia que hi
posarem tots els mitjans possibles.
Que no estan sols.

Si hi ha diferents possibilitats,
explica-les: “Si passa A, farem B,
si el que passa és C, passarem a fer
D" Sempre de forma breu, sén les
primeres informacions i no els has
de deixar atordits.

Avegades, el neguit dels pares
esta relacionat amb el futur més
immediat. Es a dir, per exemple,
quan traslladaran el nen o nena a
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S'HA AGAFAT ATEMPS?

En pediatria és impossible fer

un diagnostic precog de certes
malalties fins al moment en que es
presenten els simptomes, sempre
que no consideris que hi ha hagut
un error diagnostic previ.

Es imprescindible no culpabilit-
zar els pares sofa cap concepte. No
obstant qixo, si valores que hi ha
hagut una negligencia greu per part
dels pares, contacta amb Treball
Social.

planta, a quina planta anird, quan
el veura I'especialista, si pot men-
jar, si poden passar la nit amb el
nen o nena, quant durara l'ingrés...?
Alguns d’aquests dubtes influeixen
en l'organitzacié familiar. Ofereix la
informacié que tinguis clara amb el
maxim nivell de concrecié. El que
no finguis clar del tot, explica-ho
sense detalls (per exemple, si una
prova diagnostica es fard un dia o
I'altre, si encara no esta decidit).

Ingressar en algunes plantes de
I'Hospital pot ser molt impactant.
Ho has de tenir en compte i tenir
confirmat el diagnostic (o la sospi-
ta) abans de l'ingrés.



QUANT POT DURAR AQUESTA
SITUACIO? QUINES SON LES
ETAPES PER LES QUE PODEM
PASSAR?

Parlar d’experiencies previes, inten-
tar parlar de les menys negatives.
De nou, és més oportu un petit
silenci i un “no sabem”, que aventu-
rar-nos.
En obstetricia, informarem de
les pautes a seguir, estudis pera
realitzar, tipus de part, efc.

PER QUE HA PASSAT AIX0?

Evita insinuar culpables, valora bé
la capacitat de comprensio, sobre-
tot en malalties que s'han pogut
produir intradter o quan sospitem
que els pares sén portadors de
canvis genetics.

En obstetricia és molt frequent
que I'embarassada manifesti un
sentiment de culpabilitat, que pot-
ser ha fet alguna cosa malament
que ha afectat el seu fill. L'has de
tranquillitzar respecte a aixo.
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PODRA TENIR UNA VIDA
NORMAL?

Si és possible i ho creus oportu,
parla d'altres pacients que conei-
xes i que ja han passat pel mateix
proceés.

Aix0 augmentara la capacitat de
concrecio de la familia respecte al
dia a dia: va a I'escola, surt amb els
companys, ve cada fres setmanes
a visitar-se... També oferirad més
credibilitat.

En obstetricia, pots recérrer a
la collaboracio de I'especialista
pediatric, que podra oferir una
informacid correcta sobre la vida
postnatal de la malaltia diagnosti-
cada intradter.

En altres situacions, els pares es
pregunten si haurien d’haver detec-
tat abans els simptomes, si haurien
d’haver acudit abans al seu metge,
si no han prestat prou atencié al
nen o nena. En alguns casos pot
ser convenient que facis mencio
expressa del tema perque aquest
sentiment disminueixi.

COM EXPLIQUEM AIXO
ALAFAMILIA? HEMDE
DIR-HO AL'ESCOLA? QUE
POT COMENTAR LA GENT?

Avegades sén preguntes que no
arriben a formular pero que els
pares tenen al cap. La primera, en
situacions sobrevingudes i de mal
pronostic, les altres en malalties
croniques.

Pots acompanyar les seves de-
cisions sense donar-los la formula
del que han de fer. Els pots aportar
idees o experiencies previes d'al-
fres families.

Pots, en determinades situa-
cions, oferir la collaboracié de
I'Hospital per informar-ne conjun-
fament.

Pots recorrer al suport de psi-
cologia, treball social i/o atencié
espiritual en aquestes situacions.

CONEC UN TRACTAMENT
QUE ES FAEN UN ALTRE HOS-
PITAL O EN UN ALTRE PAIS...

Demana informacid i transmet que
ho consultards, ho estudiaras i els
diras alguna cosa (és important el
compliment de I'acord). Si ja tens
informacid, pots anticipar el que

ja coneixes, amb els punts forts i
febles de la seva proposta. Trans-
met-los que la nostra manera de
treballar és aquella en que confiem
més, si és el cas.

Desqualificar de forma oberta
altres grups o tipus de medicina pot
resultar violent i generar distancia.
Defensar la teva opinié amb argu-
ments solids i evidencies és el més
convenient.
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ELS SEUS GERMANS
PODEN TENIR EL MATEIX
PROBLEMA?

En cas que consideris que és im-
possible, fransmet-ho de manera
clarai precisa. En cas que hi pugui
haver alguna possibilitat, manifes-
ta que estem a la seva disposicid
per explorar-ho.

En el context d’estudi genetic, si
cap dels pares no té una mutacio,
fransmet-los que el risc de recur-
rencia de la malaltia, és a dir, que
es torni a presentar en un altre fill,
és practicament el mateix que a la
poblacié en general. A més, els pots
derivar a la consulta de Consell
Genetic.

En cas que els pares sollicitin es-
tudis genétics en pacients asimp-
tfomatics i la situacid et plantegi
un dilema bioétic, pots consultar,
previa coordinacié amb el Servei de
Genética, el Comité d'Etica Assis-
tencial (CEA).

PODEM DEMANAR UNA
SEGONA OPINIO (DINS DEL
MATEIX HOSPITAL)?

Pots fransmetre que les situacions
es treballen en equip i no depenen
només de la valoracié d'un sol
professional. No obstant aixo, els
pares son lliures de sollicitar un
canvi de referent.
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en clgu
mulficultural

Totes les persones som diferents, independentment de la cultura i l'origen.
No obstant aixo, amb el suport de mediadors interculturals, identifiquem
uns frets comuns que ens poden ajudar a afrontar aquest procés amb
persones de diferents cultures que atenem a I'Hospital.

AFRICA SUBSAHARIANA

Durant el procés comunicatiu, el
pare és el que centra I'atencid. No
obstant aixo, cal que la mare hi
sigui present. El pare no li explica-
ria la totalitat de la informacio per
protegir-la i aixd podria anar en
detriment del tractament del nen
o nena.

No els agrada compartir el
diagnostic amb la familia extensa
o els amics, per la qual cosa és
preferible que estiguin sols excepte
que ells manifestin el contrari.

Has de donar la informacié de
manera suau, pero ha de serclara i
directa.

La persona subsahariana pot ser
de religié musulmana o cristiana.

En aquest Gltim cas és possible
que inicialment no es cregui tota
la informacid i que, instintivament,
esperi un miracle.

Habitualment, pot expressar les
seves emocions en public, especi-
alment si és de religid cristiana.

Els subsaharians no tenen
paciéncia peral seguiment dels
tractaments, de manera que si no
veuen una millora immediata els
poden abandonar i creure que el
metge s'ha equivocat.

Respecte a 'acompanyament
posterior, poden acceptar qualsevol
figura professional. Els cristians se
senten reconfortats pel pastor de
la seva església. Has de promoure
I'acompanyament intrafamiliar,
especialment perque la mare no se
senti sola.

AMERICA LLATINA

Es important congixer si es tracta
de persones d'origen urbd o rural.
En aquest segon cas, pot ser que
tinguin dificultats per entendre el
diagnostic i/o el tractament. La
persona llatinoamericana, habitual-
ment, no té dificultats per preguntar
el que no ha entés o expressar els
seus dubtes i inquietuds.

Has de donar la informacid de
forma clara i concisa perd amb un
to emotiu i afectuds. No donis voltes
a la informacié per evitar-los pati-
ment perque hi ha el risc que s'acabi
convertint en una conversa confusa.

En el seu discurs trobaras refe-

PAKISTAN

Es clau que el pare i la mare siguin
presents en el procés comunicatiu.
La figura materna és la que s'ocupa
de la cura de la salut, per la qual
cosa no pots confiar que la infor-
macio que vols tfransmetre li arribi
a través del pare.

Es important congixer si prove-
nen d'un zona urbana o rural. En
aquest ultim cas, has de donar una
informacié més detallada i assegu-
rar-te que I'han entés.

Has de transmetre la informacié
de forma clara i concisa.

El grau de confianca en el siste-
ma sanitari depen del temps que
fa que resideixen al nostre pais.
Tenen un alt grau de desconfianga
envers el sistema public sanitari
del Pakistan i traslladen la mateixa
idea a casa nostra.
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réncies constants a les seves creen-
ces religioses.

Busquen el contacte fisic amb
el professional. No obstant qixo, si
decideixes no permetre'l, no tenen
dificultat a acceptar-ho.

La coordinacié entre professi-
onals és clau ja que hi harisc de
manipulacié de la informacio als
diferents referents i que aixo generi
confusio en els professionals.

La persona d'origen llatinoa-
merica agraeix disposar d'un espai
d’‘acompanyament per expressar
les seves emocions i vivencies del
proceés.



XINA

Les persones d’origen xines que
viuen al nostre pais no provenen
d’entorns urbans, per la qual cosa
el seu nivell educatiu no és gaire
alt. Ho has de tenir en compte a
I'hora de transmetre la informacié.
La informacio ha de ser clara
i directa. Si no I'entenen bé i no
comprenen la necessitat del
tfractament, poden no seguir-lo o
considerar que no és necessari.
Les persones xineses no sén
expressives emocionalment, pero
habitualment estan molt neguito-
ses davant de la nova informacio.

ORIENT MITJA

Es important congixer si es tracta
de persones d’origen urba o rural.
En aquest segon cas, pot ser que
tinguin dificultats per entendre el
diagnostic i/o el tractament.

Garanteix la presencia del pare i
la mare si tots dos sén a I'Hospital.

El ciutada d'Orient Mitja esta
acostumat a installacions sanitari-
es molt luxoses, amplies i espec-
taculars. Per aquest motiu, pot ser
que inicialment es mostri una mica
desconfiat i desorientat. No obstant
aix0, i basant-se en I'experiencia al
seu pais d’origen, confia plenament
en la nostra expertesa clinica i
valora molt positivament el fracte
huma que se li ofereix.
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Comunica la informacio al pare
i la mare. Si hi ha altres familiars o
amics, solen ser suports positius
per a ells, perd pregunta'ls abans si
volen que siguin presents.

Confien en la medicina clinica
convencional.

Els costa molt compartir emoci-
ons, de manera que és dificil que
es vinculin a un professional per a
acompanyament en aquesta linia.
Es poden vincular més a professi-
onals que els ajudin en l'organitza-
cié, amb qui puguin parlar del que
senten, si es genera confianga.

Has de donar informacié clarg i
concisa. Ofereix les explicacions
necessaries, sobrefot a les families
d’origen rural, en que el nivell edu-
catiu és més baix.

En algunes ocasions cal treballar
el vincle amb el fill o filla i 'accep-
tacié dels fills o filles amb discapa-
citats greus, ja que pot ser que no
els valorin ni estimulin tant com els
fills sense limitacions cognitives.

Pel que fa a acompanyament
emocional, no viuen bé la vincula-
cié a un psicoleg o psiquiatre. Po-
den arribar a compartir emocions
amb altres professionals quan s'hi
mostren disposats i hi estan molt
vinculats.

MAGRIB

Es basic que el pare i la mare siguin
presents en el procés comunicatiu.
La figura materna és la que s'en-
carrega del tfractament, per la qual
cosa no pots confiar que la infor-
macid que vols transmetre li arribi
a través del pare. Sovint, el pare
redueix I'impacte de la informacio
per sobreprotegir la mare.
Assegura't que han entes bé el
diagnostic i el fractament. La infor-
macié ha de ser clara i concreta,
explica'ls bé els terminis de les
mesures que es prenen o prendran.
Planteja als pares a soles si
volen la preséncia d'altres perso-
nes. Habitualment, no els agrada
compartir aquestes situacions,
perd no faran mai el gest d’indicar
a algu que surti de I'habitacid, box
o consulta. Si et diuen que volen
estar sols, has d'indicar a les altres
persones la necessitat que surfin.
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En cas de diagnostic de la dona per
part de ginecologia, déna la noticia
a ella sola (sense preséncia de la
parella ni d'altres persones). En cas
que no sigui aixi, com que la seva
idea d'integritat com a dona es

pot veure compromesa, es podria
bloquejar i no seguir el fractament.

Habitualment tenen plena
confianca en els equips medics i
assistencials. Has de reforcar aixi
mateix la implicacié dels pares du-
rant el procés, ja que també forma
part del que Alla té preparat per a
ells.

La proposta d'acompanyament
per part d'un professional de la
psicologia no és ben vista, ja que
consideren que aquesta atencié és
propia de persones amb trastorns
mentals.



RUSSIA | UKRAINA

No detectaras cap expressio
emocional de dolor ni patiment,
perd aixd no vol dir que no visquin
emocions negatives.

Es important garantir la pre-
sencia del pare i la mare, si s6n
a I'Hospital, durant el procés. La
figura materna és la que s‘ocupa
majoritariament d'atendre la salut
dels fills i filles.

Si en el moment de donar la no-
ticia hi ha més persones presents,
demana als pares -en privat- si
estan d'acord que hi siguin. No els
agrada compartir la seva intimitat.

Déna'ls la informacié de manera
molf clara i precisa, especialment
si el pronostic no és bo. Les perso-
nes russes sempre s'aferren a la
minima esperanga, de manera que
si la teva informacid és confusa
podries generar incapacitat per
anticipar un desenllag dolorés.
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Has de tenir un discurs transpa-
rent i que doni confianga. Habitu-
alment, les persones russes s6n
desconfiades a causa de la seva
experiéncia al pais d'origen. No 0
obstant aixd, confien en la nostra
experiéncia i expertesa clinica.

Els ciutadans ucrainesos sén de
religié ortodoxa, per la qual cosa
la fe pot estar present durant tot el -
tractament. Els russos, habitual- 9%
ment, no son creients.

Com que es tracta de persones
amb poca tendencia a Jompur’rir .
emocions, el model d'‘acompanya-
ment emocional estd mé
lat a una atencid infor
confien en un professi

RECURSOS DE SUPORT

Tot i que has de tenir uns coneixe-
ments basics sobre les diferents
cultures i origens de les persones
amb qui tractes habitualment, pots
demanar I'ajuda d’'un mediador
intercultural en els casos que et
resultin més dificils.



en clau
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comunicativa

Has de tenir en compte que fofes les persones som uniques, rad per la
qual aquesta proposta comunicativa només vol ajudar com a guia. D'altra
banda, es basa en punts on focalitzar la informacio, no es tracta en cap

cas de faltar a la veritat o modificar-la.

Les persones ens comuniguem amb models relacionals diferents i, per
tant, ens movem a un ritme vital més actiu o més reflexiu i prenem les de-
cisions de manera més racional o més emocional. Tenir en compte aques-
ta variable és essencial perque, malgrat que el procés de donar la mala
noticia sempre és dificil, es puguin palliar els danys emocionals oferint
la informacié de la manera que resulti més digerible per a I'interlocutor.
Raman-Cortés, F. i Galofré, A. (2015) descriuen quatre estils relacionals
(Terra, Foc, Aigua i Aire), cadascun dels quals amb uns trets d’eficacia i

inefictcia caracteristics:

Algunes pistes per identificar els
estils relacionals de la persona en
el nostre context:

Les persones reflexives (Terra i Ai-
gua), en general, esperen fins que
te'ls adreces. Hi observaras poc
moviment corporal i poca gesticu-
lacié. En el cas de les persones Ter-
ra, a més a més tenen poca expres-
sié facial. En el cas de les persones
Aigua, l'escassa expressio corporal
s’‘acompanya de molta expressié
facial (els pots llegir clarament a la
cara el que estan sentint). Presen-
ten un to de veu baix, pausati amb
presencia de silencis.

Les persones actives (Foc i Aire)
és molt probable que duguin la
iniciativa pel que fa a comunica-
cid i se t'acostin o es dirigeixin a

tu abans que tu ho facis. Podras
observar un moviment corporal ac-
fiu, molt enérgic en el cas de Foc,

i més volatil en el cas d'Aire. En el
cas de Foc, el moviment corporal
actiu contrasta amb una expressiod
facial continguda, que no revela
gaire informacid. En el cas d'Aire,
I'expressio facial és clarament
reveladora del seu estat emocional.
Pel que fa a la veu, solen parlar
amb un volum de veu alt, un to
generalment més agut i un ritme
rapid i un punt atropellat en el cas
d'Aire. Pots esperar interrupcions
perque expressin la seva opinié en
el curs de la conversa.

reflexiu

racional

TERRA

Precis
Clar
Metodic
Discret
Prudent
Formal

Pacient
Sere
Comprensiu
Protector
Calid
Escoltador

Quadriculat
Reservat
Fred
Paralitzador
Molt critic
Desconfiat

Indecis
Insegur
Fragil
Resignat
Influenciable
Es collapsa

AIGUA

FOC

Resolutiu
Directe
Valent
Energic
Competitiu
Transparent

Entusiasta
Espontani
Expressiu
Sociable
Persuasiu
Dinamitzador

Manaire
Pressiona
Dominador
Brusc

No escolta
Discutidor

Exagerat
Protagonista
Precipitat
Dispers
Variable
Pendent de
reconeixement

AIRE

emocional
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actiu
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Després de fer una pregunta exploratoria prévia, de Terra pots esperar una
resposta reflexionada i precisa, de Foc una resposta molt curta i concisa,
d’Aigua una resposta clarament emocional i d’Aire una resposta polarit-
zant (o molt esperangada o molt desesperangada), perd també emocional.

Les orientacions dels autors per a la situacié d’haver de donar una mala
noticia en contextos clinics, sén aquestes:

Necessita
T E R RA entendre les
coses. Expli-
ca-li la noticia a partir de raons
objectives, fugint de la subjectivitat
i de les opinions no fonamentades.

Explora la situacio pas a pas,
basant-te en les evidencies objec-
tives fins a arribar al diagnostic i
donant-li les dades i les estadisti-
ques concretes en cada moment.

Explora les diferents opcions te-
rapeutiques amb els pros i contres
de cadascuna, ressaltant-ne els
resultats esperats.

Es fonamental que puguis
disposar de tot el tfemps necessari
perqué pugui anar assimilant i
acceptant la informacio.

Disposa't a respondre moltes
preguntes que sén necessaries
perqué es pugui fer una composicio
correcta de la situacié.

Es convenient que va-
F 0 C gis al nucli de la ques-
1i6 des del principi.

Possiblement discutira els argu-
ments que utilitzis per donar-li la
mala noticia i intentara rebatre’ls.
Es la seva manera de posar-te a
prova per construir la seva confian-
caentu.

Has de ser curos, perd molt di-
recte i no donar voltes a la situacio.
Ves al nucli de la questio, mitjan-
cant un enfocament global i sense
entrar a descriure exhaustivament
els detalls.

De seguido, des de la veracitat
i 'objectivitat, connecta amb el
repte per superar l'adversitat.

Es important que
AI R E emetis un relat que

se sostingui i que
no culpabilitzi.

Es fracta, també, d'una persona
molt emocional i el primer impacte
el pot portar a reaccions molt im-
pulsives. La variabilitat emocional
apareixerd en molt poc espai de
temps.

Necessifa femps, no només per
acceptar el relat, sind per reescriu-
re'l a la seva manera.

El pragmatisme dels nimeros i
percentatges no funciona. Fun-
cionen el llenguatge metaforic i
els exemples d'altres casos. Es
possible que Illanci preguntes que
no esperen una resposta pragma-
fica, sind la confirmacid de la seva
visio. | has de tenir present que fara
un filtratge de la informacid i no es
quedard amb tot el que li dius sind
que se'n formara una visié parcial.

Es possible que, durant el pro-

cés comunicatiu, et trobis alhora
davant de persones amb estils
relacionals diferents. Pots intentar
equilibrar la informacié i posar
I'accent en un estil comunicatiu

o I'altre quan et dirigeixis a cada
interlocutor, de manera que puguis
satisfer la necessitat de cadascun
d'ells.
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Per molt curds
AI G UA que siguis, viura

la noticia es-
pecialment malament i li produira
un important impacte emocional.
Sentird, més que cap altre estil,
que se li enfonsa el moén.

La clau és que li donis la noticia
amb cura pero bastant d’'entrada
i dediquis el temps necessari a
ajudar-lo a refer-se, a veure un fil
de llum.

Dona el diognostic amb molta
cura i, de seguida, proporciona-li
pistes d'esperanca, sempre des de
la realitat, en un enforn de narracié
de vivencies i exemples.

Cuida el llenguatge corporal:
traurd conclusions no tant del que
diguis com de la manera com ho
facis.

Tingues en compte que les perso-
nes podem tenir trets dels quatre
models relacionals, malgrat que
possiblement n’hi ha un de predo-
minant.

-->Ramdn-Cortés, F; Galofré, A. (2015)
Relaciones que funcionan. Cémo entender-
te hasta con tu peor enemigo. Barcelona,
Conecta.
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en clau d’infant
o adolescent

Un dels drets dels nens hospitalitzats (Parlament Europeu, 1986) és el
d'estar informats de manera apropiada segons la seva edat i la seva
capacitat de comprensio. Si els professionals assistencials som pres-
cripfors d'autonomia, un dels punts basics és oferir eines perque el nen o
nena pugui comprendre el que li estd passant.

Aqui t'oferim algunes eines prac-
tiques que t'ajudaran a saber que
pot estar preocupant I'infant o
adolescent i anticipar les possibles
preguntes que et pot fer. També et
proposem algunes idees per ajudar
els pares a explicar la situacio al
seu fill i perque tu et puguis co-
municar amb I'infant o adolescent
amb sintonia.

Intenta, durant el procés, buscar
un moment “a fres” entre els pares,
el nen i tu. Aixi f'asseguraras que
la informacid ha estat compartida
i que tots han rebut els mateixos
missatges.
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ORIENTACIONS GENERALS

Cuida el llenguatge no verbal
(postura, mirades, gestos, to de veu
i distancia) per no generar estrés
anticipatori.

Utilitza missatges clars i trans-
parents, adoptant una actitud de
seguretat i confianca en el discurs.

Adequa I'Us del llenguatge a
I'estil educatiu i cultural de cada
pacient i evita la terminologia cien-
tifica.

Avanca en el procés de comuni-
cacio de manera gradual, partint de
les seves inquietuds i preocupaci-
ons. Modula el grau d'informacié en
funcié de les reaccions observades.

Per ampliar els canals de comu-
nicacio pots donar suport al teu
discurs verbal amb recursos escrits
o0 imatges.

Mostra't honest en les teves
explicacions, el grau de coneixe-

ment i les expectatives que generis.
Alhora, procura infondre esperancga
adoptant un enfocament possibilis-
ta.

Assegura una adequada com-
prensio per part del pacient. En
acabar, pots convidar-lo a ex-
plicar-te amb les seves propies
paraules quines idees ha captat.

El diagnostic és un procés i, per
fant, ha de ser entés de manera
dinamica, no com un acte amb un
principi i un final definits. Comu-
nica explicitament al pacient que
estaras a la seva disposicio si
ho necessita (definint el marc).
Mostra't accessible posteriorment
ja que molts dubtes apareixeran
de manera progressiva, al ritme en
que vagi infegrant la informacio.
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‘PREOCUPACIONS SEGONS LES EDATS

ADOLESCENCIA

A poc a poc, els adolescents poden  “Si ho necessites, podem parlar dallo que et
comprendre amb logica adulta les preocupa, sobre la teva malaltia i la forma com
caracteristiques de la malaltia, els afecta o pot afectar la teva vida normal.”

ABANS DELS 2 ANYS FINS ALS 4 ANYS

Les reaccions emocionals se cen-
tren en la tensié que percep en els
seus pares o en la separacio de
les seves figures significatives:

“Ara et faran una prova i tu estaras adormit.
Es important que sapigues que el teu pare
o la teva mare seran aqui quan et despertis.”

Tingues en compte la importdan-
cia del contacte visual i fisic, que
transmeten confianca i seguretat.

En aquesta etapa no és possible
observar (objectivament) cap sig-
ne de la representacié mental que
el nen o nena es fa del que li estas
dient.

ENTRE 4110 ANYS

De mica en mica, el nen va adqui-
rint un pensament concret que li
permet una comprensié més gran.
A les preocupacions associa-
des al tractament se n‘afegeixen
d‘altres vinculades a la inferrupcio
de I'escolaritati el vincle amb
els amics, factors essencials per
al desenvolupament en aquesta
etapa.

Es més sensible als canvis fisics.

La malaltia és dificilment perce-
buda com a tal i cada episodi és
viscut independentment. El nen
és sensible a les separacions, les
hospitalitzacions i les agressions
patides (intervencions quirdrgi-
ques, punxades...).

El pot ajudar jugar a “ser el
doctor”, prendre contacte amb el
material i amb les situacions de
forma ludica.

Ofereix llenguatge per contenir, a
més de contacte visual i corporal.

“La punxadeta molesta una mica,
pero la infermera et dira de segui-
da: Ja esta!' | tot haura passat.”

Els objectes significatius sén
importants per donar seguretat
a l'infant (mantes, peluixos...) i
acompanyar-lo en els processos.

El nen va percebent amb més
intensitat el malestar dels adults
que I'envolten i aixo pot despertar
fantasies de culpabilitat, agressid
i castig. Manifestar-li que no és
responsable del que li passa pot
contribuir a una millor adaptacid al
fractament.

“A vegades els pares estan tristos o preocupats,
pero aixo no és culpa teva. Pot ser que sigui per-
que s’han de fer coses que no agraden a ningu.”

fractaments i les seves conseqien-
cies.

L'adolescencia és una etapa
en que es conforma la identitat i
les inquietuds estan centrades en
I'autopercepcid, els projectesila
imatge corporal.

Participacié més activa: d'acord
amb la seva maduresa i el vincle
familiar, és recomanable que li
ofereixis un espai per parlar amb ell
o ella a soles. El sol fet d'oferir-li-ho
suposa reconeixer que les seves
inquietuds poden ser diferents de
les dels seus pares.

Sol estar preocupat/ada per
la qualitat de vida i les metes
personals: pot replantejar-se si el
pronostic de la malaltia és incert o
deixa sequeles fisiques o mentals.

EL NEN/ADOLESCENT AMB

La malaltia, I'hospitalitzacid i els
procediments medics constitueixen
un obstacle en moltes dimensions.
La malaltia reforga i amplifica el
vincle de dependencia i proteccid
entre el pacient i els adults que el
protegeixen. Aixo no contraria les
necessitats psicoafectives del nen
fins als 10-12 anys, pero en l'ado-
lescent pot ser un punt de conflicte.
Es habitual que I'adolescent
estigui incomode amb el seu cos
a causa dels canvis fisics que s'hi
produeixen velogment, I'assimilacié
psicologica dels quals requereix
temps. L'hospitalitzacio és una
exposicié constant i és fonamental
dir-li que se li respectaran el pudor i
la infimitat.

DISCAPACITAT INTELLECTUAL GREU

Tant per als pares com per al ma-
feix nen és important que el tinguis
en compte durant la consulta o la
visita de planta. Per descomptat,
saluda'l sempre, tal com ho faries
amb un altre nen amb més facilitat
per comunicar-se, i no parlis de
temes delicats davant seu com si

no hi fos. Pregunta als pares com
els sembla que viurd el nen els
tractaments, I'estada prolongada a
I'Hospital i com reaccionara. | tam-
bé en que creuen que necessitaran
suport. Ells coneixen el seu fill més
bé que fu.
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“PARLAR A SOLES AMB ELS PARES

En el dia a dig, de segur que et
frobaras en la situacié d’haver d’ex-
plicar al nen o nena que necessites
parlar a soles amb els seus pares.
Com dir-li-ho sense angoixar-lo? Et
donem algunes idees:

"Hem de parlar amb els pares de les coses

que t'estan passant.”

"Parlo amb els pares i aixi ells, que passen

meés temps amb tu, després podran
explicar-t'ho millor."

La desinformacié no amaga al
nen que estan passant coses, que
ell capta a través dels multiples
indicadors provinents de I'entorn:
la cara de preocupacié dels pares,
les frequents sortides per
parlar amb els metges
sense la seva preséncia
i la diversitat de provesii
tractaments clinics.

Cada vegada que
parles amb els pares
sense la preséencia del
nen, I'has d'informar que

"Les preocupacions dels pares i dels nens no esteu parlant de coses

s6n sempre les mateixes, per aixo €s millor
que parlem amb el pare i després t'ho

expliquem a fu."

que l'afecten.

La desinformacio
obliga el nen a crear el
coneixement que li falta
a través de fantasies
que, en general, s6n més
amenacadores que la
mateixa realitat.
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*ACOMPANYANT ALS PARES

Sempre és recomanable que siguin
els pares o persones significades
per al nen o adolescent les que li
expliquin la situacié. Es important
no deixar-los sols en aquesta situa-
cid i oferir-los eines que els puguin
ajudar en aquest moment. Es pos-
sible que ells mateixos et demanin
orientacio sobre com fer-ho o que
et demanin que els acompanyis.

Ajudar els pares a anficipar les
respostes afavoreix la seva capaci-
fat de contencid dels fills.

"Com creuen que reaccionara el
seu fill?"

"Alguna vegada han hagut de comu-
nicar un episodi dificil?"

"Com sol reaccionar quan esta preo-
cupat o se'l frustra?"

Quan els pares mostren dificul-
tats per atendre les necessitats
emocionals dels nens i recorren a
I'engany o a ocultar informacié a
causa de la seva propia angoixa, és
util disposar d'algun professional
que els pugui ajudar a entendre la
necessitat del fill de comprendre la
situacio.

"Es important que entre tots puguem tenir cura
del Roger. De vegades, els pares solen estar
con- fusos i angoixats per la situacid. Si ho
consideren convenient, algun altre professional
pot ajudar-los."

En aquest moment, el nen té
necessitat de contacte i d'estar
acompanyat, pero pot experimen-
tar un sentiment de culpabilitat
amb relacié als seus familiars, que
potser estan tristos i ploren a causa
d'ell. Es important fer-li entendre
que sén fets naturals i que no és
responsable del que succeeix.

"Quan un nen esta malalt, tota la familia s’an-
goixa i es preocupa, pero sén coses que passen,
que no son culpa de ningu."

--> Recursos per als pares: http://faros.
hsjdbcn.org/es/articulo/gestion-emocio-
nes-nino-enfermedad-cronica




‘AJUDAR AL NEN A

COMPRENDRE EL QUE LI PASSA

Malgrat que els pares hagin parlat amb el nen, tu, que ets un dels profes-
sionals que el tracta, també ho pots fer i proposar-li que et plantegi els
seus dubtes i et faci preguntes. Pots fer-ho en preséncia dels pares o, si
es tracta d'un adolescent i ell ho desitja, parlar a soles.

ALGUNS RECURSOS PER
INICIAR LA CONVERSA:

El més convenient és que graduis el
contingut de la informacié al temps
d'assimilacié del pacient, dei-
xant-te orientar per les seves res-
postes. Anar fent trobades amb ell
et permetra reforcar els continguts
previs i aprofundir en la informacio
amb noves dades.

Que el nen eviti el contacte visu-
al, comenci a moure’s, a parlar d'al-
tres coses espontaniament... s6n
indicadors que té certa dificultat
per tolerar la informacio que se li
esta donant. En aquestes situaci-
ons és important aturar la infor-
macid i oferir-li paraules que donin
certa contencié al que li passa.

"Explica’'m quines coses has vis-
cut o t'han fet a I'Hospital fins ara."

"Qué t'han explicat els teus pares
0 els metfges?"

"Coneixes algun nen a qui li hagi
passat alguna cosa semblant?”

"Als nens, els solen passar coses
que no comprenen i s'espanten...
pero aixo és normal que passi..."

"Entre tots els professionals i la
teva familia t'anirem ajudant. No
estaras sol."

UN RECURS: ELJOC

Jugar sobre els problemes és una
activitat molt més segura per al
nen que parlar-ne directament.

"Has vist la pellicula de Dory? Hi ha un pop,
Hank, que Dory es troba a I'Institut Mari i que
ha perdut un tentacle. Com creus que se sent
Hank? Que els deu haver explicat, als seus
amics? Es veu que no ho ha passat gaire bé,
pero alla, a la pelli, els seus amics I'han

ajudat molt”

"Coneixes algun personatge que hagi tingut
alguna malaltia, o a qui li hagin hagut de fer

alguna intervencid?"

En els jocs, les pellicules, les seri-
es, els contes, els nens assisteixen
a un munt de situacions en les
quals els personatges pateixen
perdues, accidents, malalties,
viuen alegries, dolors i tristeses.
Sense apellar a la resoluci6 ficticia
d'aquestes situacions, basar-te en
els personatges i en les situacions
possibilita que l'infant pensi en el
que li vols explicar.

La capacitat de comprensid
dels nens és variable en funcié del
moment evolutiu en qué es troben i
de la seva maduresa emocional.

"Mira, aquest ninot té una malaltia
com la teva. Em podries assenyalar
on li fa mal? Qué et sembla si el
curem tal com ho farem amb fu?"

Es fonamental reduir 'ansietat
que es deriva de no saber que passa
i que passara després. Quan es fa
una psicoprofilaxi davant
d'un procediment medic,
s'ofereix al nen la possi-
bilitat d'imaginar alld que
succeird. Anticipar un fet
permet construir defen-
ses i comprendre que, fot
i que li passen coses do-
loroses i desagradables,
sén experiencies que
contribueixen a la seva
recuperacio perque pugui
tenir una vida tan normal
com sigui possible.

"L'altre dia un nen com tu em preguntava si
li faria mal / si hauria de faltar a I'escola / si

podria tornar a caminar, efc.”

"Als nens els sol preocupar... O els nens es

pregunten...”

Explicar-li les coses que senten
els nens de la seva edat o que
preocupen altres pacients I'ajuda a
donar contingut mental a les seves
vivencies i és una forma d'ajudar-lo
a prendre contacte amb el que el
pot espantar o preocupar. Disminuir
les emocions més intenses el pot
ajudar a comprendre millor.

--> Recursos per als pares: http://faros.

hsjdbcn.org/es/articulo/como-preparar-ni-
no-cirugia-ingreso-hospitalario
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EL NEN O LADOLESCENT DAVANT LA MORT

L'acompanyament en el final de

la vida és un procés continu, que
comenca des que establim el vincle
amb el nenila familia a partir del
diagnostic de la malaltia.

Tot i aixo, i encara que no és el

més freqlent, a vegades els nens
pregunten sobre la possibilitat

de morir-se o no curar-se. “Em
moriré?” Tot i que als professionals
i a les families ens pugui resultar
dificil, hem de considerar aquests
moments com una oportunitat
d'acostar-nos al mén de l'infant o
I'adolescent.

Els objectius sén:

1. Transmetre-li confianga i
seguretat en el sentit que podem
parlar dels seus temors i que estem
disposats a fer-ho.

2.Poder explorar les seves preocu-
pacions i pors sobre el seu concep-
te de mort.

3. Validar les seves emocions.

ORIENTACIONS

Torna-li la pregunta:

Pregunta-li "Tu que creus?" o "Per
que fas aquesta pregunta?”

- Siel nen canvia de tema (només
estava posant a prova la seva con-
fianca en tu), li demostres confian-
ca.

- Ell mateix es déna la resposta

i pots entendre millor les seves
preocupacions.

- Sit'interpella directament repe-
tint-te la pregunta “Pero digues,

tu creus que em moriré?”, t'esta

fent una pregunta clara i directa,
més habitual en adolescents, que
requereix una resposta sincera par-
lant-li de si és més o menys proba-
ble. Es interessant acompanyar-la
d’objectius a curt termini per tal de
poder reduir I'ansietat anticipada.
“Comencarem tractament perque
tinguis menys dolor... per reduir la
malaltia..”

Donar-li espai i la possibilitat de
poder explicar les seves preocu-
pacions i emocions respecte a la
pregunta:

- Mantenir els silencis.

- “Que és el que més et preocupa
d'aix0?” “Quina emocid sents si
penses en qixo?”

Validar les emocions que senti:

- Deixar expressar I'emocio.

- “Es normal que sentis por / tris-
tesa / rabia per tot aixo que t'estd
passant... D’altres nens i nenes ens
expliquen coses similars...”

Agrair la confianca dipositada

en fu:

- "Estic molt agrait que hagis
volgut parlar amb mi del que et pre-
ocupa. Has de saber que ho podem
fer sempre que ho necessitis..”

Transmetre-li seguretat i la confti-
nuitat de l'atencio:

- "Els metges i les infermeres
serem sempre aqui amb fu i la teva
familia per a allo que necessiteu...”

ET RECOMANEM

Assessora en funcié de la teva
especialitat i de procediments
concrets.

Utilitza pagines web. Sén un re-
curs tant per als pares com per als
professionals; solen oferir videos,
explicacions i histories d'altres
nens que han passat per situacions
similars. Un exemple: www.kidshe-

alth.org
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Les pagines professionals, com
les Child Life (sobretot perala
preparacié per als procediments), o
els psicolegs i psiquiatres (espe-
cialment si es detecten senyals
d'alarma sobre psicopatologia)
et poden assessorar en aquestes
situacions.
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