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FITXA TECNICA

A) OBSERVAR I COMPRENDRE

“Cuando mama me dijo que era un pedacito de cielo que vino al mundo porque papa y ella
me querian mucho. Tiempo después me di cuenta que no era tan cierto. Muchos bebés son
coincidencias porque en el cielo hay muchas almas volando buscando cuerpos donde vivir.
Luego aqui en la tierra dos personas tienen sexo y jbuum ! Coincidencia. Seguro que han
oido esas historias sobre como todos planifican sus familias perfectas. Pero la verdad es que
muchos bebés son producto de una noche de copas y falta de control natal. Son accidentes.
Solo los que tienen problemas para concebir son los que lo planifican.
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Y si hablamos de mi, yo no soy una coincidencia. Fui fabricada. Naci por una razon en
especial. Un cientifico tomo un ovulo de mama y esperma de papd e hizo una combinacioén
especifica de genes. Lo hizo para salvar la vida de mi hermana.

A veces me pregunto ;Qué hubiera sido si Kate hubiera estado sana?. Tal vez aun estaria en
el cielo o en otro lado esperando a ser llevada a un cuerpo aqui en la tierra, pero
coincidencia o no, aqui estoy. Era pequernia’.

La decisio de I’Anne (Nick Cassavetes, 2009)

El matrimoni format per Brian (Jason Patrick) i Sara Fitzerald (Cameron Diaz) acaben de
tenir una filla, la Kate (Sofia Vassilieva). Al poc temps de naixer, el doctor informa als
Fitzerald que la Kate t¢ leucémia 1 que el seu pronostic €s greu: mai arribara a ser adulta.

En un intent d’allargar-li la vida a la Kate, el doctor proposa al matrimoni I’opci6 de tenir una
altra filla a partir d’una fecundacio in vitro, i que aquesta pugui ser utilitzada per a trasplantar
a la Kate els organs que necessita. Els pares accepten sense pensar-s’ho i al poc temps neix
I’ Anne (Abigail Breslin), que es sotmesa, entre d’altres intervencions, a un transplantament de
medul-la per a la seva germana.

Els anys passen i el que ara necessita la Kate per a sobreviure és un transplantament de ronyo.

Pero I’ Anne que ja és gran, sap a que s’exposa.
Esta obligada a entrar a quirofan? L’advocat Campbell Alexander (Alec Baldwin), a qui
I’ Anne acudeix a demanar ajuda, aportara una mica de llum a I’assumpte.

B) RELACIONAR I REFLEXIONAR

= Moments d’Incertesa

Quan parlem d’incertesa ens hem de situar en la falta del control que genera un fet o una
situacio determinada a la qual donar resposta probablement ens situa en haver de prendre
decisions des de la resoluci6 de problemes.

Morin, 1999 ens diu que I’educacié hauria de comprendre 1’ensenyament de les incerteses que
ha aparegut en les cieéncies fisiques (microfisica, termofisica, cosmologia), en les ciencies de
I’evolucio biologica i en les ciéncies historiques.

I el que és ben cert és que hem d’aprendre a enfrontar-nos a les incerteses individuals (les que
ens impliquen de forma directa la nostra resposta) 1 a les incerteses sociocultural (les que
impliquen canvis de valors socials en un mateix moment de vida que en ocasions es presenten
com ambivalents).

Morin, 1999 ens dius I’educacié del futur ha de tornar vers les incerteses lligades al
coneixement. El coneixement ens continua dient, €s una aventura incerta que comporta en si
mateix el risc d’il-lusio i d’error.

Per altre, aquest mateix autor ens proposa diferents incerteses:

- Incertesa d’allo real
- Incertesa del coneixement
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- Incertesa 1 ecologia de 1’accid

Des d’aquesta mirada, ens diu hi ha dues vies per enfrontar la incertesa de 1’acci6. La primera
¢s la plena consciéncia de I’aposta que comporta la decisio, la segona el recurs a I’estratégia.
Tenint en compte que I’estratégia elabora un escenari d’acci6 experimentant les certeses i les
incerteses de la situacid, les probabilitats i les improbabilitats. Aquesta estratégia sempre es
planteja, de manera singular en funci6 del context i en virtut del seu propi desenvolupament.

Des d’aquest enfocament mostrem diferents situacions marcades per la incertesa del moment,
que per ell mateix comporten un alt risc de generar una situacié en que hi haura un nivell alt
de manca de control:

- Moment del diagnostic de la malaltia (elements a tenir en compte: forma de donar la
informacio, lloc, vocabulari utilitzat per part dels professionals...)

- Moment de decidir un nou fill/a (nombre de fills, moment i finalitat)

- Moment de la demanda (de 1’advocat vers la demandant i a I’inversa)

- Moment de complicitat entre iguals

- Moments de dubte respecte a expressar el qué sento, el que penso i el que sé.

- Rols familiars

=  Generacio d’emocions i sentiments des de la incertesa

- Por

- Mort (resposta en els diferents personatges: no acceptacio de la possibilitat de mort...)
- Negaci6 (acceptacio de la malaltia i de la mort)

- Dolor (tractaments...)

La malaltia cronica representa una amenaga per a la persona i la seva familia, que genera
respostes emocionals intenses, sobretot quan es diagnostica a la infancia. Aquesta amenaga ¢s
interpretada des de mecanismes cognitius que desencadenen respostes emocionals, processos
que interactuen estretament entre si. L’afrontament 1 1’adaptacio a la malaltia estan
condicionades per aquestes interaccions interpretatives (Alves et al., 2007).

Una de les primeres reaccions davant el diagnostic d’una malaltia greu és la negacio, que pot
generar emocions de rabia i ansietat entre d’altres. Es important el suport familiar i social més
proxim, que ha d’entendre 1 saber interpretar el significat d’aquestes expressions emocionals
conseqiients a una situacié imprevista 1 negativa. A partir del moment en que es comenca a
acceptar la realitat s’inicien les incerteses respecte a la vida i la mort, aixi com respecte
I’evolucio de la malaltia. També es poden generar emocions de tristesa com a conseqiiéncia
del sentiment de perdua de la salut i dels canvis que es preveuen en les activitats 1 relacions
quotidianes.

Es important que la tristesa no es consolidi i evolucioni en depressi6, sind que es transformi
en respostes positives d’afrontament de la malaltia de les que la persona surti enfortida, per tal
de que I’impacte emocional sigui menor i augmenti I’adheréncia al tractament (Arbizu, 2000).
El suport social 1 psicologic son factors que contribuiran de forma positiva a I’adaptacio de la
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malaltia. Cano (2005), a la seva revisi6 destaca com a elements d’estudi del suport psicologic
I’efecte beneficios respecte 1’expressié emocional 1 respecte la supervivencia del cancer. Per
un altre banda el paper de la familia és transcendental per millorar aquests processos 1 facilitar
I’evolucio6 cap a pensaments i vivéncies positives.

A la pel-licula “la decision de Anne”, I'impacte emocional a la familia, és tan important,
sobretot a la mare, que les expectatives que apareixen amb la proposta del metge del
naixement d’un altre filla in vitro com a solucio terapeutica, comporten decisions respecte la
segona filla no sempre centrades en el benestar d’aquesta.

Les accions educatives i1 psicologiques poden incidir en els factors que influeixen en les
percepcions respecte la malaltia, contribuint a reduir 1’impacte emocional negatiu que es
tradueix sobretot en pors i incerteses. Por a la mort i al dolor dels tractaments, tot i que també
incerteses respecte les limitacions i les expectatives de futur. A la familia, por a la perdua
d’una filla. La informacié adequada i I’acompanyament a la familia son factors que poden
reduir I’impacte emocional. Com diu Edgar Morin, “el repte de 1’educacio del segle XXI ¢és
ensenyar a afrontar les incerteses del futur: aprendre a navegar en un Ocea d’incerteses”
(UNESCO, 1999).

= Moments de crisi familiar i de parella
- Fill/a donador (riscos que comporta, bio¢tica, pressa de decisions de la persona que
rep i1 de la persona que dona, presa de decisions respecte al propi cos, moment-edat en
la presa de decisions sobre el propi cos, tema d’emancipacid — tipus d’emancipacio)
- El darrer desig

Edgar Morin (1999) senyala que és necessari aprendre a afrontar la incertesa, donat que vivim
en un mon que canvia continuament 1 es generen valors ambivalents.

Aquestes ambivalencies lligades al procés d’evolucio i canvi, les trobem presents en el nostre
dia a dia. Com senyala 1’autor, som persones “solidaries” i alhora “som entre nosaltres els
pitjors enemics”, es fomenten guerres, discriminacions, odis, etc.

Aquesta apreciacio del autor, és completament transferible a I’ambit de la salut i es pot
observar a la pel-licula que aqui ens ocupa: Brian i Sara, amb el desig de salvar a Kate, tenen
a la seva segona filla, Anne, “concebuda” amb aquesta finalitat. Aquesta decisio es fruit dels
canvis 1 avencos en la medicina, perd genera conseqiiéncies i riscos que es mouen entre la
ambivaleéncia que senyala Edgar Morin. Per una banda, aquesta decisié de tenir una segona
filla per salvar a la primera, genera expectatives pero també incerteses (funcionara? Es curara
Kate?) pero alhora, aquesta decisido davant la incertesa, fa que ambos pensin 1 visquin en
funci6 del a seva filla (Kate) en detriment d’una segona (Anne).

La decisio dels pares per salvar a Kate, potser qiiestionable a nivell huma o medic, depenent
dels valors de cadascu, perd ens ha portat a plantejar-nos una qiiestio: qui preserva els drets
del infant que neix per ser intervingut meédicament?

L’ Anne, només néixer ha estat condemnada a passar per intervencions continues pero aixo no
ha estat fruit de I’atzar (néixer malalt o no) com en el cas de Kate, sind6 que ha estat
intencional, néixer de forma geneticament “adequada” per salvar a la seva germana. Com a
fruit de la decisié dels seus pares (una accio), tal 1 com senyalaria Morin, s’han donat unes
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conseqiiéncies que han posat en perill les adquisicions obtingudes (s’ha volgut millorar la
qualitat de vida de Kate, perd no s’ha aconseguit altre cosa més que suprimir la llibertat,
seguretat 1 salut de la seva germana). Aquests serien els efectes perversos de la decisié dels
seus pares 1 de la accid6 medica que ha estat disposada a facilitar la vida d’una persona en
detriment d’una altre (tot i saber del patiment que li restaria sofrir durant uns anys). Es en
aquest punt, on entrarien les qiiestions €tiques de la medicina i els valors ambivalents que
s’han generen fruit del aveng irrefrenable de la medicina que, en moltes ocasions, s’ha produit
sense la serenitat necessaria per a reflexionar sobre les conseqiiencies de les accions. Davant
la incertesa 1 el desig de millorar la vida i la salut de les persones de forma imminent, oblidem
sospesar els pros i contra de les nostres accions.

En la familia de Kate, aquest deficit de valoracid de les conseqiliencies de les accions, davant
la incertesa 1 I’amor per la seva filla, ha desencadenat un seguit d’accions que ha portat a la
familia a una situaci6 de crisis familiar, ja que tot i que han valorat els efectes a curt termini,
els efectes a llarg termini son impredictibles: “aixi va passar amb 1’ Anne, es va revelar... aix0
no entrava dins els plans dels seus pares”.

= La informacio

- Dret a la informacid
- Confidencialitat
- Intimitat (espai)

La informacié en situaci6 de malaltia és un dret que cal contemplar en qualsevol situacio i
context reconegut en diferents marcs legislatius. Destaquem especialment la Carta europea
dels infants hospitalitzats (doc. A 2-25/86) que promou el dret a la informaci6 en dos dels
seus articles (D 1 G), 1 introdueix també el dret a la intimitat (N), aspecte important que en
relacio a la informacié fa referéncia també als espais on té lloc la transmissié de la
informacio:

D) Dret de l'infant a rebre una informacié adaptada a la seva edat, al seu
desenvolupament mental, al seu estat afectiu i psicologic, respectant el conjunt del
tractament medic al que esta sotmes 1 a les perspectives positives que aquest
tractament ofereix.

G) Dret del seus pares o de les persones que els substitueixin a rebre totes les
informacions relatives a la malaltia 1 al benestar de l’infant, sempre que el dret
fonamental d’aquest respecte a la seva intimitat no en resulti afectat.

N) Dret a ser tractat amb tacte, educacidé i comprensido i a que es respecti la seva
intimitat.

Per un altra banda, la Llei 41/2002 Basica Reguladora de la Autonomia del Pacient i dels
Drets 1 Obligacions en materia d’informaci6 1 documentacié clinica, en els diferents capitols
que cont¢ la llei, regula els segiients drets:
- El dret d’informacid sanitaria, en el que es concreta, el dret a la informaci6 assistencial
1 epidemiologica, aixi com qui ha de ser titular de la informaci6, que queda determinat
com el propi pacient, inclis en cas d’incapacitat, de manera adequada a les seves
possibilitats de comprensid, havent d’informar també¢ al seu representant legal.
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- El drets a la intimitat, en el que es regula el respecte al caracter confidencial de les
dades referents a la salut,

- El respecte a la autonomia del pacient, on es regula el consentiment informat que ha
de ser lliure 1 voluntari.

La importancia de la informacié resideix en gran part en el fet de que contribueix a reduir les
incerteses que ocasiona la situacié de malaltia. Alves et al. (2007:58) afirmen que “la teoria
sustenta que l’absencia d’informacio és precursora d’incerteses, donat que permet al pacient
la construccio d’'un quadre de referéncia propi”. Aquests autors analitzen diversos items
relacionats amb la incertesa en relacid a la malaltia cronica 1 obtenen un baix grau d’aquesta
associat a la qualitat de la informacié rebuda, quan es dona un seguiment i acompanyament
regular per part dels professionals de la salut. També la consideren un factor que influeix en la
motivacio respecte al tractament.

El saber y el coneixer, ofereixen seguretat i confianca, al mateix temps que ajuden a prendre
decisions. La incertesa és un factor de gran influéncia respecte I’adaptacio a la malaltia poc
estudiat en el context de la salut i la malaltia.

La informaci6 considerada com un procés, ha d’estar present durant tots els moments en que
es donen situacions d’impacte emocional tant a la persona que pateix la malaltia com a les del
seu entorn familiar. La informacioé respecte la malaltia i tot el que significa la cronicitat i la
gravetat de la situacio, requereix tenir en compte diversos elements, com les caracteristiques
de I’entorn familiar y social, aixi com la forma de respondre davant un fet inesperat i les
expectatives en relacio amb I’evolucié de la mateixa. Per una altre banda, cal contemplar la
resposta davant els canvis que es generen necessariament a la vida familiar i social. En aquest
sentit Morin ens indica que: “hay que ubicar las informaciones y los elementos en su contexto
para que adquieran sentido”.

La Asociacion Espafiola Contra el Cancer'', indica els beneficis que la informaci6 adequada
pot aportar tant al pacient com a la seva familia:

- Redueix els nivells d’ansietat del malalt per reduir els nivells d’incertesa respecte els
dubtes i el misteri que es té de la malaltia.

- Permet al malalt participar activament en la presa de decisions respecte als
tractaments, proves, etc.

- Permet al malalt expressar als professionals sanitaris les seves precupacions, pors i
temors davant la malaltia, els tractaments o el futur.

- Ajuda al malalt a tenir la sensacid de control davant la malaltia i els tractaments.

- Permet tanta als malalts com als familiars una comunicacié més facil, propera i sense
tabus, facilitant I’ alleujament emocional i el suport familiar.

En el cas de “la decision de Anne”, la informaci6 sobre la possibilitat de curacidé mitjancant
un altre embaras, genera noves incerteses, davant la necessitat de prendre decisions de gran

" AECC. Asociacion espaiiola sobre el cancer.
https://www.aecc.es/SOBREELCANCER/ENFRENTARSEA/PAUTASPARAFAMILIARESY AMIGOS/SELODECIMOSO
NO/Paginas/porqueesimportantelainformacion.aspx. (consultat: 23/10/2011). Traduccio al catala de les autores.
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dificultat per tractar-se d’un altre vida en joc. La informacio, tot i que és necessaria, no
sempre dona resposta a les incerteses, donada la complexitat de la vida humana, la influéncia
de les emocions en la presa de decisions (Molina i Mateos, 2011), les inseguretats i els
interessos personals 1 familiars. Per un altre banda, la informacid que tenen els pares de
I’ Anne no arriba de forma equivalent als germans, que mostren reaccions diferents, segons les
percepcions i interpretacions que desenvolupen de forma individual. Ens troben davant un
futur incert, imprevisible on allo inesperat també pot succeir, tot i que com diu Morin “no
hem incorporat en nosaltres el missatge d’ Euripides que és esperar-se allo inesperat”.

= Altres tematiques relacionades

o Resiliéncia
(Que entenem per resiliéncia?. A continuacid mostrem una sé¢rie de definicions les quals

mostren en el rerefons de la definicio la situacié d’incertesa que hi ha quan ens situem sota la

< . eren . 12
optica de la resiliencia “.

- “Resiliencia o capacidad para superar los desafios que se plantea la vida, como
concepto valioso en la comprension y tratamiento de las personas que sobreviven a un
trauma o a la adversidad, como capacidad de una persona para recobrarse de la
adversidad fortalecida y dueiia de mayores recursos. Como proceso activo de
resistencia, autocorreccion y crecimiento como respuesta a las crisis y desafios de la
vida” (Walsh, 2004).

- “Resiliencia como concepto genérico que se refiere a una amplia gama de factores de
riesgo y su relacion con los resultados de la competencia. Puede ser producto de una
conjuncion entre los factores ambientales y el temperamento, y un tipo de habilidad
cognitiva que tienen algunos nifios aun cuando sean muy pequenios” (Osborn, 1996).

- “Resiliencia como capacidad del ser humano para hacer frente a las adversidades de la
vida, superarlas e, inclusive, ser transformado por ellas’ (Grotgerg, 1995).

- “Resiliencia, distinguiendo dos componentes: la resiliencia frente a la destruccion; es
decir, la capacidad de proteger la propia integridad bajo presion; por otra parte, mas
alla de la resistencia, es la capacidad de forjar un comportamiento vital positivo pese a
circunstancias dificiles (Vanistendael, 1994).

- “Resiliencia como habilidad para resurgir de la adversidad, adaptarse, recuperar y
acceder a una vida significativa y productiva (ICCB, Institute on Chile Resilience amb
Family, 1994).

- “Resiliencia como conjunto de procesos sociales e intrapsiquicos que posibilitan tener
una vida ‘“sana” en un medio insano. Estos procesos se realizan a través del tiempo,
dando afortunadas combinaciones entre los atributos del nifio y su ambiente familiar,
social y cultural. Asi la resiliencia no puede ser pensada como un atributo con que los
nifios nacen o que los nifios adquieren durante su desarrollo, sino que se trata de un
proceso que caracteriza un complejo sistema social, en un momento determinado del
tiempo (Rutter, 1992).

- “Resiliencia como enfrentamiento efectivo de circunstancias y eventos de la vida
severamente estresantes y acumulativos (Losel, Blieneser y Koferl, 1989).

- “Resiliencia como concepto tomado de la fisica, entendido como la elasticidad de un
material, su tendencia a oponerse a la rotura por choque y que nos acerca diferentes

12 Definicions extretes de Violant, V. (2009). El proceso educativo como proceso resiliente en situacién de vulnerabilidad. (Document
inédit).
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elementos en creatividad potencialmente validos con relacion a la medida de los estados
emocionales en situacion de enfermedad tenemos: como el de flexibilidad, abreaccion al
cierre, curiosidad, sensibilidad, apertura, riqueza expresiva, expansion figurativa,
fantasia en la imagen, fantasia verbal, conectividad temdtica y conectividad lineal... y
otros referidos al proceso y al producto creativo, tales como la novedad, variedad,
originalidad, utilidad... ” (Violant, 2009-document no publicat).

o Gestid de situacions de crisis

Agafant paraules de Morin poden trobar un cami per a la gestid de les situacions de crisis:
“la estrategia elabora un escenario de accion examinando las certezas y las
incertidumbres de la situacion, las probabilidades, las improbabilidades. El escenario
puede y debe ser modificado segun las informaciones recogidas, los azares,
contratiempos u oportunidades encontradas en el curso del camino”. La familia de Kate,
ha d’afrontar la situaci6 que els hi planteja 1’Anne, la seva negativa a continuar sofrint
sense una minima certesa i garantia de que la seva germana millorara. L’ Anne es planteja
davant la situacio (la salut molt perjudicada de Kate) si cal que totes dues continuin patint
1 passant per més intervencions.

Aquest analisis de la situaci6 que fa I’Anne, i la seva negativa, porta a la familia a haver
de replantejar-se la seva estratégia: valorar les probabilitats i les improbabilitats de
continuar el procés medic, aixi com 1’opini6 de les seves dues filles, que fins ara, tot i que
’accio els hi afectava directament no havien pogut opinar.

Per gestionar el conflicte, especialment Brian i1 Sara, han d’anar més enlla del benestar de
la Kate i1 valorar el benestar familiar, ja que, durant molts anys han viscut Unica i
exclusivament per salvar a Kate. Aquesta forma de viure ha portat a la crisis familiar, i en
paraules de Morin, es podria definir la situacié que els ha portat a la inestabilitat i
incertesa absoluta com: “El deseo de aniquilar la Incertidumbre puede parecernos como
la enfermedad misma de nuestras mentes y toda direccion hacia la gran Certeza no podria
ser mas que un embarazo psicologico”.

C) APLICAR A NIVELL DIDACTIC

- Sentit i destinataris: estudiants i professionals de 1’educacio i la salut.

- Objectius: comprendre, reflexionar, analitzar 1 adquirir habilitats que permetin
interaccionar amb infants 1 adolescents amb situacié de malaltia 1 les seves families.

- Contingut: la incertesa en situaci6 d’adversitat

- Metodologia: a través de I’estrategia de simulacio 1 des del model ORA, s’utilitzen
frases significatives del propi film.

- Documentacio: Material amb DVD, Fitxa “model ORA”, Full de frases significatives
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FRASES SIGNFICATIVES

“Demando a mis padres por los derechos de mi cuerpo”. “Ese hospital no sabe nada”. “No ser
duefio de mi propio cuerpo”. “No existe ninguna explicacion, la muerte es la muerte y nadie la
entiende”. “No me importa que mi enfermedad me mate, pero si que est¢é matando a mi
familia.”. “Robarte tu primer amor”. “No haberte cuidado cuando se suponia que lo tenia que
hacer yo.”. “No dejaré que muera”. “Tener un hijo enfermo es una ocupacion de tiempo
completo”
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CAPITOL VII:
ENSENYAR LA COMPRENSIO A PARTIR DE “HOY EMPIEZA TODO” Y “VOCES

INOCENTES”

“HOY EMPIEZA TODO”

Joan Mallart, Nuria Lorenzo i Ramona Valls

Titol i titol original: Hoy empieza todo/ Ca commence aujourd’hui

Direccio: Bertrand Tavernier

Produccié: Alain Sarde/Little Bear/TF1 Production

Any de produccio: 1999

Durada: 117 min.

Guid: Dominique Sampierom (mestre durant més de
vint anys a Hernaing, localtat del nord de Franga),
Tiffany Tavernier i el mateix director Bertrand
Tavernier.

Fotografia: Alain Choquart

Muntatge: Sophie Brunet

Miusica: Louis Sclavis L
Interprets: Philippe Torreton (Daniel Lefebvre), ' hny emPIEZa tUdU
Maria Pittaresi (Valeria), Nadia Kaci (Samia), URVRSLIc kLot IR AR

Veronique Ataly (senyora Liénard), Nathalie

PHILIPPE TORRETON

Bécue (Cathy), Emmanuelle Bercot (senyora

Tiévaux), Betty Teboulle (senyora Henry), Gérard
Giroudon (Alcalde), Didier Bezace (Inspector), Marief Guittier (Daniel), Daniel
Delabesse (Marc).

FITXA TECNICA

A) OBSERVAR I COMPRENDRE

- Que:

La pel-licula és una mena de documental del geénere de cinema social o de denuncia. El
protagonista, Daniel Lefebvre, de 40 anys, és professor i director d’una escola infantil d’una
poblacié deprimida de la zona nord de Franca. Amb la crisi de la mineria, unica font
d’activitat economica del poble, el 30% dels 7.000 habitants es troba en atur. Per al

protagonista no n’hi ha prou amb saber que hi ha problemes, li cal solucionar-los: integrar
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