CALIDAD DE VIDA, NUESTRA
VISION COMO PADRES



HERO: Human Evaluation & Rehabilitation after Oncology

LA HUIDA DEL "PRISIONERO DE
AZKABAN" O LA CONQUISTA DE LA
CALIDAD DE VIDA EN EL CANCER
INFANTIL

1st HERO International Conference
on Neurocognitive long-term Effects
of Childhood Cancer Treatment
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Conquistada la meta de la supervivencia con
enorme alegria y satisfaccion surge un

sentimiento de incertidumbre y preocupacion pg
a evolucion de los efectos secundarios, en
chos casos permanentes.




nlidad de Vida Relacionat
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...... S .| Capacidad de realizar actividades
apropiadas a la edad.
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Cancer Infantil e

Sobreesfuerzo para
recuperar Calidad de Vida

La recuperacion de la normalidad en sus vidas supone un esfuer
continuo en cuidados, en busqueda de tratamientos médicos,
ehabilitadores, coordinacién con la escuela ...

o conlleva una vivencia de sobreesfuerzo que ahonda en g
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La recuperacion de la normalidad en sus vidas supone un esfuer
continuo en cuidados, en busqueda de tratamientos médicos,
ehabilitadores, coordinacion con la escuela ...

o conlleva una vivencia de sobreesfuerzo que ahonda en g
doja y que hace ver que la ansiada meta de la supervi
3s que otra etapa del proceso.
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A FAMILIA

Pérdidas Vs Crecimiento



pesar del dolor de esta situacion, muchos padre
enores son capaces de encontrar una oportunidacd
para reevaluar sus prioridades de vida o encontrar
un sentido vital mas profundo, lo cual beneficia en
su bienestar y recuperacion.

Es crucial que los padres reciban el apoyo necesario
para que consigan este ajuste positivo en este
proceso tan difici cierto.

Pérdidas Vs Crecimiento
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RECONOCER la vulnerabilidad del menor
para priorizar en el sistema Sanitario

Facilitar el acceso a los mejores tratamientos, dentro y
fuera de Espafa para poder alcanzar esa supervivencia
con los menores dafios. Ampliacion de recursos

especificos...

HUMANIZACION™==¢€n todos los actos sanitario
en la escuela

Los aspectos humanos marcan la diferencia
desde el primer momento y minimizan el
impacto psicologico: la forma de comunicacién
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LA I UCION SANITARIA,
humanizandose en todas sus
intervenciones, los detalles sutiles de
la comunicacion, el embellecimientc
de los espacios, la agilizacion dg¢




LA ESCUELA, es el ambito fundamental para la
normalizacion e integracion en todos sus sentidos,
desde aspectos relacionales y emocionales a
aspectos académicos, por tanto debe formar parte
activa en ello. Pero existe un desconocimiento de
esas secuelas cognitivas silentes que se van
evidenciando progresivamente.
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LA FAMILIA, con un acompainamiento paciente a la
vez que exigente y transmitiendo confianzay
apoyo, intermediando con el colegio,
proporcionando experiencias de ocio gratificantes,
favoreciendo la relacion con sus amig@s...
generando emociones positivas.
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LAS ASOCIACIONES Y ONGs, dinamizando,
sensibilizando, derribando muros, abriendo
ronteras, impulsando nuevas metas.
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: ofectos del tratamiento del cancer




P ULECLUS Uil iratalniviivo uel cancer

LA SOCIEDAD en su conjunto, esto es tarea de todos.

Lo que aqui, lo que con todo esto nos jugamos es ser capaces
de construir una sociedad COMPASIVA.

La compasion entendida como ser capaz de “ sentir CON el
otro “, como la mejor manera de entender el dolor, el
sufrimiento y el proceso por el que esta atravesando ese
menor, esa familia.
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cional y Catalizadores de emociones,
esperanza y espiritu de lucha.
Importancia de la facilitacion de
la conciliacién laboral y familiar
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Papel activo

Como principales figura
tamiento y recuperacié
estado emocional de los
puedan manejar.
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PAPEL DE LC

Soporte afectivo de los

Fundamental en el sentimiento de inte
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Experimenta
positivas prc
renuevan el itu de luchd’co
enfermedad, ran “flui
positivos” que permiten construir
recursos personales profundos y estables.

Proceso resiliente

Compruebas que vamos

Desarrollar valores o fortalezas construyendo una actitud vital
personales familiares como la de creC|m|ento en la que se

perseverancia, la gratitud, la espeigigemnie :
alegria, la comunicacion ...son
importantes para encontrar un si
positivo para amortiguar los efeg
emocionales negativos.

entos y se
arcania en las
sonales
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OS PENDIEN

apaces de poner en marcha desde el ambito educativo o sa
rumentos de diagnéstico que discrimine antes y posteriorment
atamiento las posibles secuelas neurocognitivas silentes en los

menores afectados.

» Conseguir el reconocimiento de la discapacidad correspondiente en toda
sus facetas, al igual que se ha conseguido en alguna comunidad auténoma

» Garantizar la atencion hospitalaria pediatrica en todos los servicios hasta
los 18 afios en nifos oncolégicos

* Implementar un programa multidisciplinar de continuidad de cuidados y bu
practicas para la prevencion, el tratamiento y seguimiento de las secuelas a cc
plazo.

» y largo

» Impulsar un programa especifico para padres que conlleve una red de apoyo, acompanamiento y
formacion en el camino por recorrer, una vez diagnosticada la enfermedad y en funcion de ella.

* Sensibilizar “realmente” a las diferentes instancias sociales y politicas ante esta
realidad, ejemplo el altimo borrador sobre cuidados de hijos con enfermedad gr

* Unificar, mejorar y difundir una cartera de servicios clara y equitativa
ara toda la poblacién donde las fronteras de cada comunidad auténop
ean una barrera a superar para tener acceso a mejores tratamie

» Desarrollar programas conjuntos
e recursos sanitarios y escolares
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‘La felicidad puede hallarse
hasta en los mas oscuros
Momentos sl SOmaos
capaces de usar bien la luz”

filmoterapia

“Somos tan fuertes c¢
an débiles como estemos divig
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