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PREFACI

Tots els punts d’arribada han tingut un inici, un lloc de partida. El d’aquesta in-
vestigacid va ser en un temps de calma entre dues tempestes emocionals que
van sacsejar la meua vida. La primera va ser el diagnostic de cancer de la meua
filla en 2010, quan només li faltava un mes per a complir cinc anys. Res no et
prepara per a quelcom aixi. Durant I'any i mig de tractament, vaig tindre ocasio
de familiaritzar-me amb les rutines hospitalaries i de viure situacions comuni-
catives de tota mena amb els professionals sanitaris. També vaig conéixer un
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consultar els metges als qui recorrien a terapies complementaries o a sego-
nes opinions sense comentar-ho amb I'equip meédic. Aquesta renuéncia a parlar
obertament amb els metges sobre qualsevol informacié addicional o dubte in-

dicava la persisténcia de prejudicis i barreres en la comunicacié metge-pacient.

D’altra banda, tothom al carrer semblava tindre una opinid sobre el can-
cer: «déna-li carn de cavall», «que prenga una dieta alcalina», «la quimioterapia
fa caure les dents»... Pero, per sobre del rosari de consells i senténcies, desta-
cava sempre una frase: «amb els nens, és diferent». Era diferent, pero en que?
La gent no ho sabia concretar pero alguns comentaven: «a les noticies sempre

parlen de moltes coses noves per al cancer, segur que trobaran alguna cosa».

Per la meua formacié com a periodista, la comunicacié del cancer en
general, i la comunicacio del cancer infantil en particular, comenca a interes-
sar-me des d’una perspectiva més acadéemica. Ja no com a familiar, sind com
a professional immersa en el periodisme de salut. Qué en sabiem del cancer
infantil i com ens arribaven aquests coneixements i desconeixements? Quin pa-

per tenien els mitjans de comunicacié en aquesta imatge que se’ns venia al



cap quan parlavem de cancer en nens? Quina era la construccid que feien els
mitjans de comunicacid, en concret la premsa, del cancer infantil i juvenil? | en
I'era d’Internet, quin era el rol que hi tenien els mateixos familiars i els pacients

no tan menuts?

Com he dit, vaig comencar a treballar en aquesta tesi en un moment de
calma, després de la recuperacié de la meua filla. Malauradament, en 2015, el
cancer va tornar. Si un diagnostic inicial resulta devastador, el de recaiguda és el
colp definitiu. Uaclaparadora evidéncia que el rellotge ha iniciat el compte enrere
resulta devastadora. | tanmateix, s’ha de continuar endavant. Tot i la rabiai la des-
truccid, perqué cada dia és, més que mai i malgrat el topic, un regal. En aquests
darrers anys, la comunicacié amb I'equip d’atencio pal-liativa es va incrementar,
una comunicacio diferent, on la urgéncia per complir un protocol es transforma
en flexibilitat i adaptacié a l'estil de vida del malalt. També vaig trobar que la
meua idea previa d’atencié pal-liativa era errdnia, que no responia a la realitat
qgue he conegut. Encara que de vegades no hi haja curacid, pot haver-hi encara

molts anys de vida i de molt bona vida, amb excursions, graduacions, viatges...

El viatge de la meua filla, dissortadament, finalitza el 24 d’agost de
2018. El meu m’ha portat fins aci, on he intentat plasmar tot el que he obser-
vat, anotat, investigat i aprés sobre comunicacid i cancer infantil i juvenil al llarg
d’aquests anys. Tant de bo aquest treball estiga, ni que siga minimament, a l'al-

cada de les expectatives amb qué un tema aixi mereix ser tractat.
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SUMMARY

The media contribute to creating the image that we, as a society, have of a disease.
Adult cancer has been analyzed from various disciplines, including communication.
However, this illness has been less researched in children and adolescents. Pediat-
ric cancer has become increasingly important in recent decades. Medical studies are
proof of this, as are also, from a more social point of view, the anthropological or psy-
chological studies. In communication, however, there is still little literature analyzing
childhood cancer in media such as television or the press. There are still, therefore,
gaps to cover that require new studies.

This work analyses the evolution of the information published on childhood and
adolescent cancer by four Spanish newspapers (ABC, La Vanguardia, El Pais and El Mun-
do) from 1960 to 2017 (N=1,280). Likewise, the spread of the Internet and mobile devic-
es has allowed citizens permanent access to all types of information, including medical
content. Through two surveys with parents of children with cancer (N=101) and pedi-
atric oncologists (N= 78), this work investigates how this online content has influenced
communication between doctors and families. This information also reaches older ado-
lescents in treatment and the growing number of childhood cancer survivors. Interviews
(N=20) explore how these youths receive the cancer information that circulates on the
Internet. Finally, the available testimonies (N= 48) in two websites are analyzed.

The results show an increase in the quantity of information on childhood and
juvenile cancer in the Spanish press over the last few decades. This growth is accom-
panied by greater complexity and diversity of topics and sources. Despite the large
amount of content available on the Internet, parents prefer to be informed by doctors,
although they would also like to be guided by medical experts when searching online.
Young people look for information about their illness on their own and do not share it
with their family or doctors. In the testimonies they offer online, they not only recount
their experience with cancer, but also provide interesting information such as the is-
sues that most concern them and the doubts that arise after treatment.

Keywords: Childhood and adolescent cancer, cancer news, content analysis, health

journalism, patient narrative.



RESUM

Els mitjans de comunicacio contribueixen a crear la imatge que, com a societat, tenim
d’una malaltia. El cancer en adults ha estat analitzat des de diverses disciplines, inclosa
la comunicacié. Menys investigada ha estat aquesta malaltia en la poblacid infantil i
adolescent. El cancer pediatric ha adquirit importancia, de manera progressiva, en les
darreres decades. Prova d’aixd sén els estudis médics pero també, des d’un punt de vis-
ta més social, treballs des de I'antropologia o la psicologia. En comunicacid, tanmateix,
encara és escassa la literatura que analitza el cancer infantil en mitjans com la televisié
o la premsa. Encara hi ha, per tant, buits per cobrir que requereixen nous estudis.

Aquest treball analitza I'evolucié de les informacions publicades sobre el can-
cer infantil i adolescent en quatre diaris espanyols (ABC, La Vanguardia, El Pais i E/
Mundo) des de 1960 fins a 2017 (N= 1.280). Igualment, la difusio d’Internet i dels apa-
rells mobils ha permés |'accés permanent a tota mena de continguts, també medics,
per part de la ciutadania. Mitjancant dues enquestes, a pares i mares de nens amb
cancer (N=101) i a oncolegs pediatrics (N= 78), el present treball indaga com aquests
continguts en xarxa han influit en la comunicaciod entre els metges i les families. Aques-
ta informacio, pero, també arriba als adolescents més majors que estan en tractament i
als, cada vegada més nombrosos, supervivents de cancer infantil. A través d’entrevistes
(N=20) s’explora com reben aquests joves la informacio sobre el cancer que circula per
Internet. Finalment, s’analitzen els testimonis disponibles (N=48) en dos llocs web.

Els resultats mostren un increment del volum de la informacio sobre el cancer
infantil i juvenil en la premsa espanyola durant les darreres décades. Aquest augment
s'acompanya d’una major complexitat i diversitat de temes i fonts. Malgrat la gran
quantitat de continguts disponible en Internet, els pares prefereixen ser informats pels
metges tot i que també voldrien comptar amb la seua guia a I’hora de buscar en linia.
Els joves busquen informacio sobre la seua malaltia en solitari i sense compartir-la
amb la familia o els metges. En els testimonis que ofereixen en linia, no només narren

la seua experiéncia amb el cancer, siné que aporten dades d’interés com quins sén els

temes que més els preocupen i els dubtes que els sorgeixen després del tractament.

Paraules clau: cancer infantil i adolescent, noticies sobre cancer, analisi de con-

tingut, periodisme de salut, narrativa de pacients.






PRESENTACIO



Presentacio

Encara avui en dia, la paraula cancer va associada a la de mort. Es una de les
malalties més temudes: per la gravetat del diagnostic, per la duresa i llargaria
dels tractaments, pels efectes secundaris d’aquests i, finalment i encara que tot

vaja bé, per la por a la recurréncia que ja sempre roman present.

Mentre que les persones adultes, especialment les més majors, es veuen
afectades de manera habitual per diversos tipus de cancer, el cancer infantil
(0-14 anys) i adolescent (15-19 anys) es considera una malaltia rara o mino-
ritaria! donada la seua baixa incidencia, ja que es diagnostiquen al voltant de
1.500 casos nous a I'any a Espanya (Ministeri de Sanitat, Serveis Socials i Igual-
tat, 2015). Tanmateix, s’ha convertit en principal causa de mort, per darrere
dels accidents, entre els menors (Pacheco i Madero, 2003). L'Institut Nacional
d’Estadistica assenyala els tumors com la primera causa de mort en el grup con-
cret d’edat d’1 a 14 anys mentre que en el grup dels 15 als 39 anys els tumors
figuren com la segona causa de mort, per darrere de causes externes com acci-
dents i suicidis. En el grup de 0 a 1 any, la major part de defuncions (78,9 %) és
causada per afeccions perinatals i malformacions congenites (Instituto Nacional
de Estadistica, 2018). Igualment, si tenim en compte els anys potencials de vida
perduts (APVP), la mort, per exemple, d’'un nen de vuit anys per cancer té ma-
jor impacte estadistic que la mort per cancer d’'una persona de 82 anys, que es
troba ja al final de la seua expectativa de vida. Aixo fa que malgrat la seua baixa
prevalenca?, el cancer infantil i juvenil tinga un impacte important en les socie-

tats desenvolupades actuals.

Pero aquesta concepcid del cancer infantil i adolescent com un problema
de salut publica que cal acarar és relativament recent. Fins a meitats del segle

XX, era gairebé inexistent per al public perqué alld que més preocupava eren

1. Es considera malaltia rara (de I'angles rare, «poc freqiient») o minoritaria aquella que afecta menys de
cinc persones per cada 10.000 habitants (Comisién de las Comunidades Europeas, 2008).

2. La prevalenga quantifica la proporcié d’individus d’una poblacié que pateix una malaltia en un periode
determinat. La incidencia es defineix com el nombre de casos nous d’una malaltia que es desenvolupen en
una poblacié durant un periode determinat (Pita Fernandez, Pértegas Diaz i Valdés Cafiedo, 2004).
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les malalties infeccioses, principal causa de I'elevada mortalitat infantil. Aixo
va canviar amb la millora de la nutricid, de la higiene i, sobretot, amb l'aparicié
dels antibiotics®. A mesura que remetien les morts per malalties infeccioses,
el cancer es va anar convertint en una amenacga per a la poblacié infantil i es
van iniciar els primers esfor¢os a acarar una malaltia que es considerava sense
opcidé de cura. Des d’aquells primers moments fins a l'actualitat, amb dades de
supervivéncia* a cinc anys de prop del 80 % (Peris-Bonet, Pardo-Romaguera,
Mufioz-Lépez, Sayas-Sanchez i Valero-Poveda, 2017), s’"han desenvolupat nous
medicaments, han aparegut noves disciplines mediques, nous actors i espais i
noves tecnologies que han permés els pacients i families participar activament,

com en altres casos, en el debat social (Bafion, 2007; 2018) de la malaltia.

Aquest treball pretén mostrar com s’ha plasmat aquesta «historia d’exit
de la medicina moderna» (Smith et al., 2010, p. 2625) a través de la premsa es-
panyola. Quin ha estat el paper de la premsa en aquesta progressiva visibilitza-
cio del cancer pediatric i adolescent? Com han participat els diversos actors en
aquesta definicié i re-conceptualitzacié de la malaltia? Es, per tant, una recerca
que s'emmarca en l'ambit dels estudis sobre comunicacié de la salut. Aquestes
investigacions, iniciades a mitjans del segle XX, han proporcionat abundant lite-
ratura per a la comprensio, entre d’altres, de la prevencid i gestié publica de les
malalties, les crisis sanitaries i el paper dels mitjans de comunicacié en aquests

contextos (Thompson, 2014).

L'analisi de contingut de quatre dels principals diaris a Espanya (La Van-
guardia, ABC, El Pais i El Mundo) dels anys 60 enca ens permet conéixer des de
guan, a partir de quines fonts i amb quins temes i enfocaments, ha tractat la

3. En aquest treball es parla del context espanyol o, per extensid, de I'ambit anglosaxd. A molts paisos en
vies de desenvolupament els problemes derivats de la malnutricié i les malalties infeccioses continuen
sent la principal causa de mortalitat en la infancia (Halperin, Constine, Tarbell i Kun, 2011).

4. l'index de supervivencia fa referéncia a aquelles persones que continuen vives un temps establert,
normalment cinc anys, després del diagnostic. Aquest index inclou un ampli rang de persones: des de les
que estan lliures de la malaltia, com aquelles que han recaigut o les que segueixen tractant-se de la malal-
tia. Font: https://www.cancerresearchuk.org/about-cancer/what-is-cancer/understanding-cancer-statis-
tics-incidence-survival-mortality
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premsa el tema del cancer infantil. Pero també I'eclosié d’Internet, produida
a partir dels anys 90, ha modificat nombrosos aspectes de la comunicacié del
cancer, no només per a la premsa sind també entre els usuaris. Internet ha can-
viat I'accés i la circulacié de la informacio sobre el cancer infantil i juvenil entre
metges i families (Dominguez i Sapifia, 2015), entre families a través de grups
de suport en linia (Coulson i Greenwood, 2012) i ha facilitat, com es mostra en
aquesta investigacid, la incorporacio de nous emissors com poden ser els matei-
X0s supervivents o els pacients de major edat que narren en primera persona la

seua experiéncia amb la seua malaltia.

Per aixo, si aquest treball interroga, a través de I'analisi de contingut, el pa-
per emissor de la premsa en el cancer infantil també considera necessari enten-
dre com és rebuda aquesta informacid (i altra provinent d’altres fonts que circula
per Internet) entre les families, els metges i els mateixos pacients. Més encara,
la facilitat d’accés a les noves tecnologies i de les plataformes de creacio de con-
tingut, ha possibilitat que els pacients joves i supervivents narren la seua experi-
encia amb el cancer en primera persona. Aixi, a través d’entrevistes i de I'analisi
tematica de testimonis en Internet es completa aquesta mirada, que pretén ser

poliédrica, cap al cancer infantil i juvenil a través dels mitjans de comunicacio.

Aquesta tesi esta dividida en vuit parts. La primera és una introduccié que

delimita el marc teoric de la investigacié a partir de tres elements:

(a.) La definicié de la comunicacié de la salut, el paper que té en
aquesta el periodisme i, en concret, aquell especialitzat en salut,
i lainfluéncia de les Tecnologies de la Informacié i la Comunicacid
(TIC) en aquest context.

(b.) La definicié de que s’entén per cancer infantil i adolescent, a qui
afecta, quins tipus de cancers son els més habituals i quina és la
seua incidéencia. Les malalties sén conceptes dinamics, constituits
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no només a partir de processos biologics sind també socials (vegeu
Freidson, citat en Bury, 1986; Rosen, 1941). Per al socidleg Philip
Brown (1995), en aquest procés de permanent definicid hi estan
implicats tant els professionals medics com les institucions sani-
taries, governs, mitjans de comunicacié, companyies farmacéuti-
gues, pacients i les seues families. Pero, de fet, aquesta construccié
comenc¢a amb el descobriment social de la malaltia, aixo és, la for-
ma en que la gent, les organitzacions i les institucions determinen
gue una malaltia o condicio existeix i que és important atendre-la.

Igualment, cal entendre com s’ha produit el canvi en les malalties
gue afecten els menors al llarg del segle XX i com el cancer infantil
ha anat emergint amb unes caracteristiques propies que han per-
més la seua distincio del cancer en adults. Aquest punt, per tant,
també revisa com el cancer infantil i juvenil passa de ser una ma-
laltia a penes diagnosticada a convertir-se, una vegada controlades
les malalties infeccioses, en I'amenaca principal per a la poblacio
infantil. Aixo sera aixi fins a I'adveniment de la quimioterapia com-
binada—junt amb altres factors com una cirurgiai una radioterapia
més precises, un millor control dels efectes secundaris, el suport
vital transfusional i nutricional, etcétera— que fa que els percentat-
ges de supervivencia comencen a incrementar-se. Aquest procés,
gue s’inicia als Estats Units d’America (Taylor, 1990) es veura també
a Gran Bretanya (Johnstone i Baines, 2015) i, posteriorment, a al-
tres llocs d’Europa com Espanya.

(c.) Per a finalitzar amb el marc teoric, el tercer element de la introduc-
cio revisa els diversos estudis del cancer infantil i juvenil als mitjans
de comunicacid. Es revisen les investigacions que s’han dut a terme
des de diverses perspectives, I'estat actual de la recerca, que apor-
ten els estudis de narratives de pacients aixi com quines sén els
buits que cal omplir, en aquest context.
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La segona part exposa els objectius i les hipotesis d’investigacié d’aquesta
tesi. Per a donar resposta a les preguntes de la investigacio, el treball s’ha dut
a terme amb una metodologia mixta que es detalla en la tercera part. L'analisi
de contingut és I'eina emprada per a I'estudi de la premsa. Les enquestes i les
entrevistes permeten conéixer com utilitzen Internet els pares, oncolegs i pa-
cients més majors per a obtenir informacid sobre la malaltia i I'avaluacié que
fan d’aquests continguts. L'analisi dels testimonis en linia aporta la perspectiva
del pacient en primera persona, fins fa ben poc inedita donada la poca supervi-

véncia que hi havia i I'edat dels afectats.

La part quarta presenta els resultats de totes aquestes analisis estructurats

en quatre blocs:

(a.) Lanalisi de les informacions recuperades (N=1.280) al llarg de més
de sis decades en els principals diaris espanyols. Lestudi longitudi-
nal del cancer infantil i juvenil als diaris permet conéixer les tema-
tigues que més s’han abordat al llarg d’aquestes décades i els mo-
ments en els quals s’ha produit més cobertura mediatica. Aquesta
visid macroscopica es completa amb dos estudis de cas. El primer
se centra en el diagnostic de cancer en cinc alumnes d’'una ma-
teixa escola de Valladolid en el termini d’uns pocs mesos, fet que
els pares van relacionar amb la instal-lacié d’'unes antenes de tele-
fonia mobil a prop del centre educatiu. Aquest cas constitueix un
bon punt de partida per a parlar de la percepcio social del riscii la
seua amplificacid a través dels mitjans de comunicacioé (Kasperson
et al., 1988) aixi com dels diferents discursos entre experts i llecs
(Collins, 2014). El segon estudi de cas analitza la historia d’Ashya
King, a qui els pares van treure de |"hospital perque se li aplicara
una terapia de protons en compte de la radioterapia convencional
proposada pel seu equip medic. Aquest cas permet aprofundir en
com circula la informacio a través d’Internet, superant les barreres
nacionals a I’"hora de buscar tractaments (Bell, Holliday, Ormond i
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Mainil, 2015), en com s’han modificat les relacions entre els metges
i les families, i en com, quan aixo produeix divergencia de criteris i
no hi ha una bona comunicacio, la situacié pot esdevenir en conflicte
(Richards, 2014).

(b.) En una investigacidé sobre la comunicacié de la salut actualment
no es pot obviar el desenvolupament d’Internet, que ha modificat
la quantitat i la qualitat de la informacié disponible per als usua-
ris. Per a entendre millor com funciona aquesta forma d’accés i
circulacié de la informacid sobre el cancer infantil en Internet es
va dur a terme una doble enquesta realitzada, per una banda, a
pares i mares de nens amb cancer i, per l'altra, a oncolegs pedia-
trics (Dominguez i Sapifia, 2015).

(c.) Perdo no només les families i els metges han canviat la seua mane-
ra d’informar-se i d’intercanviar coneixements a través d’Internet.
Fruit de la millora de la supervivéncia des de finals dels 80 enca,
els adolescents i joves que s’han vist afectats per un cancer també
s'informen i s’organitzen a través de la xarxa. Aixi, les investigacions
gue conformen aquest treball es complementen amb entrevistes
amb joves supervivents amb cancer centrades en la informacié re-
buda a través d’Internet (Dominguez i Sapifia, 2017).

(d.) Els resultats es tanquen amb l‘analisi dels testimonis d’alguns
d’aquests pacients en webs especifiques d’informacié per a ado-
lescents i joves amb cancer o supervivents. En molts casos, els ado-
lescents han estat tractats tradicionalment en unitats de pediatria
fins als 14 anys, i en unitats d’adults a partir dels 15. Sense ser ja
infants perd tampoc adults, aixo els situava en terra de ningu, en
el no man’s land (Hollis i Morgan, 2001). Aquesta situacié ha co-
mencat a canviar fa pocs anys. A Espanya, el Ministeri de Sanitat,
Consum i Benestar Social (2014) va respondre a les demandes de
societats mediques i d’associacions de pares i va ampliar fins als 18
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anys l'edat en que els adolescents poden ser tractats en unitats
d’oncologia pediatriques. En febrer de 2018 es va acordar amb les
Comunitats Autonomes, que soén les que tenen la competéncia en
sanitat, impulsar aquesta mesura en aquelles unitats on encara
no s’aplique. Aquests joves amb cancer, i també el cada vegada
major nombre de supervivents d’un cancer en la infantesa i ado-
lescéncia, reclamen una atencid i seguiment especific. A través de
congressos, trobades —nacionals i internacionals— pero també a
través d’Internet i les xarxes socials han comengat a prendre la
paraula i estan contribuint a la redefinicié del cancer infantil, a
fixar I'atencié en determinats aspectes i no en uns altres com, per
exemple, les sequeles dels tractaments a llarg termini. Han co-
mengat a ser protagonistes i actors que estan aportant la seua ex-
periéncia de la malaltia com a part fonamental d’'una comprensio
global del cancer en els més joves.

La cinquena part de la tesi es dedica a la discussid, que posa en context els
resultats obtinguts amb els estudis previs i revisant-los atenent els objectius de

recerca i les preguntes de la investigacio.

En la part sisena es recapitulen les principals conclusions del treball aixi
com les limitacions que presenta. Efectivament, cap estudi per si mateix pot es-
gotar una materia pero la vocacio de tots els treballs academics és la de poder
contribuir al coneixement del tema que aborda. En aquest sentit, es detallen les
possibles contribucions teodriques i practiques que se’n poden desprendre aixi

com les linies futures d’investigacid que es poden desenvolupar.

En la setena part s’inclou el llistat de les referéncies consultades. |, final-
ment, en la vuitena, s’adjunten els diversos annexos on es troben disponibles el
model de fitxa, d’enquestes i d’entrevista emprats per a la investigacio aixi com

la relacié completa de les peces analitzades en I'analisi de la premsa.
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Introduccio

1.1. La comunicacio de la salut

1.1.1. Definicions de comunicacio de la salut

La mateixa naturalesa multidisciplinaria de la comunicacié de la salut fa
que abunden les definicions. Com Renata Schiavo (2007) assenyala, la paraula
comunicacio és un intercanvi d’informacié perd també un missatge, un sentit de
comprensid mutua i un accés (de fet, empra la metafora d’'una porta que con-
necta dues estances). La comunicacio de la salut, per tant, com altres formes
comunicatives busca també aquest intercanvi, aquest missatge, aquesta porta
gue permeta connectar coneixements. La comunicacid, per tant, aniria més en-

lla de la transmissié per a convertir-se en intercanvi.

De la mateixa manera, en la comunicacio de la ciencia el model del déficit
propi dels anys 80 i meitats dels 90 ha donat pas a uns altres més participatius,
basats en el dialeg, la interaccié i el debat (De Semir, 2014, pp. 114-116). En el
primer model, la comunicacio s’entenia com unidireccional per part d’'un grup
productor del coneixement cap a un public receptor, que ha de ser format per-
gue puga prendre decisions de manera informada. En la percepcio actual, la
comunicacio no s’entén de manera unidireccional siné dialogada entre els ci-
entifics, els organs de decisié i la ciutadania. Els estudis ja no atenen només a
la comprensid de la ciéncia per part d’'un public que se sap que presenta una
amplia varietat en el grau de formacio, sind també a la implicacid dels diversos
actors en el debat social i de com cadascun empra o no els coneixements es-
tablerts atenent gliestions com les idees previes, la seua cultura, ideologia o la
xarxa de relacions personals (aixi s’ha vist en estudis com el del perfil sociode-
mografic de l'usuari d’homeopatia a Espanya de Cano-Orén, Mendoza-Poude-
reux i Moreno-Castro, 2018; també Viswanath i Emmons, 2006, aixi com Mc-
Cormack, McBride i Paasche-Orlow, 2016, animen a entendre I'alfabetitzacié en

salut com un procés complex que no només és problema del pacient).
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En el document Promocidn de la Salud: Glosario, editat per I'Organitzacio
Mundial de la Salut, i amb traduccié publica a I'espanyol, apareix aquesta defi-

nicié de comunicacié per a la salut:

La comunicacidn para la salud es una estrategia clave destinada a informar a
la poblacién sobre aspectos concernientes a la salud y a mantener cuestiones
sanitarias importantes en la agenda publica. El uso de los medios informativos
y los multimedia, ademas de otras innovaciones tecnoldgicas para difundir
informacion sobre salud entre la poblacién, aumenta la concienciacién sobre
aspectos especificos de la salud individual y colectiva y sobre la importancia
de la salud en el desarrollo. (World Health Organization, 1998, p. 18)

Aquest tipus de comunicacio, per tant, esta adrecada a millorar I'estat
de salut —individual i col-lectiva— de les persones, que ja hem vist que formen
part d’'uns entramats culturals, sociodemografics i de relacions personals que
influeixen de manera notable en la presa de decisions. En aquesta comunicacio
per a la salut s’inclou el paper dels mitjans de comunicacid, des del periodisme

sanitari, i de les noves tecnologies:

La comunicacién para la salud abarca varias dreas que incluyen la educa-
cion, el periodismo sanitario, la comunicacion interpersonal, la abogacia
por la salud en los medios de comunicacién, la comunicacién dentro de
las organizaciones, la comunicacion sobre riesgos, la comunicacion social
y el marketing social. (World Health Organization, 1998, p. 19)

| continua:

Los avances en los medios de comunicacion, en especial de los multime-
dia y de la nueva tecnologia de la informacién, siguen mejorando el acce-
so a la informacidn para la salud. A este respecto, la comunicacion para la
salud se convierte en un elemento cada vez mas importante en la conse-
cucién de un mayor empoderamiento para la salud de los individuos y las
comunidades. (World Health Organization, 1998, p. 19)

31



Introduccio

Per la seua banda, I'Institut Nacional del Cancer (National Cancer Institu-
te, NCI) aixi com els Centres per al Control i Prevencié de la Malaltia (CDC, per
les sigles en angles de “Centers for Disease Control”) dels Estats Units d’/América
empren la segient definicié de comunicacié per a la salut: «The study and use
of communication strategies to inform and influence individual and commu-
nity decisions to enhance health» (Centers for Disease Control and Prevention,
2011). Com veiem, també es fa émfasi en aquesta doble perspectiva d’acarar

una questié amb influéncia tant individual com col-lectiva.

Per a I'expert en salut publica Jay M. Bernhardt (2004) la comunicacio per a
la salut és «the scientific development, strategic dissemination, and critical eval-
uation of relevant, accurate, accessible, and understandable health information
communicated to and from intended audiences to advance the health of the pub-
lic» (Bernhardt, 2004, p. 2051). | afegeix que la comunicacio de la salut publica
es basa en nombroses disciplines, entre les quals es troba el periodisme: «Public
health communication draws from numerous disciplines including mass and spe-
ech communication, health education, marketing, journalism, public relations,

psychology, informatics, and epidemiology» (Bernhardt, 2004, p. 2051).

La comunicacio de la salut ha experimentat un creixement important dels
anys 70 enca. Préviament, durant la década dels 60, la pediatra Barbara Korsch
havia dut a terme uns estudis inicials sobre la relacié metge—pacient (Korsch,
Gozzi i Francis, 1968). Tot i aquest precedent, els origens de la comunicacio
de la salut es poden trobar en I'ambit de la prevencid i la promocié de la salut
(Cuesta, Peiafiel, Terrén, Bustamante i Gaspar, 2017) amb programes com el
Standford Heart Disease Prevention Program, desenvolupat a partir de 1971
per equips multidisciplinaris de cardiolegs i comunicadors (Rogers, 1994). Da-
vant I'augment de les malalties cardiovasculars als Estats Units es va posar en
marxa aquest programa per a donar a conéixer en grans grups de poblacié els
factors de risc i com fer per a reduir-los (Maccoby, 1976). En 1979 es funda la

gue amb el temps seria I'American Academy on Communication in Healthcare.
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En I'ambit académic, en 1975 es crea la Divisié de Comunicacio i Salut al
si de la International Communication Association (ICA). En 1989 apareix la pri-
mera revista cientifica especialitzada: Health Communication. | en 1996, sorgira
Journal of Health Communication. A Espanya, la primera publicacid, Revista de

Comunicacion y Salud, apareixera en 2011 (Bafién, 2018; Cuesta et al., 2017).

Cuesta et al. (2017, p. 23) resumeix les arees d’estudi en 'ambit de la
comunicacio i la salut en els seglients punts, els dos darrers dels quals centren
I'objecte d’estudi d’aquesta tesi:

e Teories i models de persuasid en salut

e Teories de construccié del discurs narratiu

¢ Interaccio proveidor de salut—pacient

e Area social: Gestié del risc, grups marginals, apoderament
e Etica i estudis culturals

e Prevencié i addiccid. Diferencies de genere. Conducta sexual.
Seguretat

e Imatge d’institucions, plans de comunicacié, comunicacid entre
professionals de 'area

e Marqueting, publicitat i campanyes de promocio de salut
e Periodisme especialitzat

e Tecnologies de la Informacid i la Comunicacio (TIC) i salut

A mitjans de la decada dels 80, comencen a publicar-se llibres de comu-
nicacio i salut. S6n moments en qué hi ha temes importants de salut publica,
gue afecten grans grups de poblacid i que requereixen ser comunicats amb
rigor com ara el tabaquisme, els seus efectes i la necessitat d’'una regulacio, i
la sida (Rogers, 1994).
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Com assenyala Renata Schiavo (2007), la comunicacié de la salut és un
procés a llarg termini que comenca i acaba en les necessitats de l'audiéncia. Els
mitjans de comunicacié influeixen en les decisions de cada dia de l'opinié pu-

blica que veu els mitjans de comunicacié com una font objectiva d’informacié:

The media can influence people’s perception of disease severity, their
views about the potential risk of contracting the disease or their feelings
about the need for prevention or treatment. Media coverage can also
affect what people eat or do in their leisure time. It can help reduce
the stigma associated with many diseases or break the cycle of misin-
formation and silence about health conditions that are underdiganosed,
undertreated, or underreported. (Schiavo, 2007, p. 133)

Pero, afegeix, aquesta audiéncia no és una destinataria (target és la pa-
raula que empra l'autora) i prou, sind participant activa en el procés d’analitzar
un tema de salut i trobar una solucié apropiada, tant culturalment com en ter-
mes de cost-efectitivat. lapoderament del pacient és un concepte important en
la medicina moderna i un dels pilars centrals, per tant, de les estrategies actuals
de la comunicacid de la salut. Com afirmen treballs com els de Duggan i Thomp-
son (2011), cap de les arees de la comunicacié de la salut és més important
que la interrelacié entre el proveidor i el pacient i els seus diversos resultats.
En els treballs inicials de Korsch et al. (1968) ja es mostraven els problemes i les
barreres de comunicacié entre els pediatres i les mares dels nens que contri-
buien al malestar en I'encontre clinic. Entre aquestes se citaven la mancanga de
cordialitat per part del metge, el fet de no tindre en compte les preocupacions
i expectatives dels pacients en la visita, la falta de claredat en I'explicacié del
diagnostic i de la causa de la malaltia, aixi com I’Gs d’argot médic.

Tradicionalment, en la investigacio de la comunicacid de la salut han desta-
cat dos tipus d’estudis: els que analitzaven la interaccié metge—pacient, especial-
ment quan els autors procedien de la medicina, i els que se centraven en |'analisi
de les campanyes adrecades a modificar habits i actituds, quan els investigadors

provenien de I'ambit de la comunicacié (Thompson, Cusella i Southwell, 2014).
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Nogensmenys, en els darrers anys dos nous enfocaments han destacat en
la investigacié de la comunicacié de la salut. El primer examina com es presenten
els diversos temes de salut en la televisio, la premsa i xarxes socials com YouTube,
Facebook o Twitter. El segon se centra no només en els canvis que la tecnologia
medica ha produit en I'atencié de la salut, sind també en el paper de la tecnologia
de la informacié i d'aquests mitjans socials en el context de la comunicacié de
la salut (amb I'Gs d’aplicacions mobils, wearables®, etc.). Thompson et al. (2014)
també destaquen que mentre que les primeres investigacions sobre comunicacié
de la salut tenien una perspectiva eminentment quantitativa, laincorporacié de la
investigacié qualitativa esta aportant importants contribucions a I'area. Afirmen
gue una constatacié fonamental de la investigacié sobre comunicacié en 'ambit
de la salut és que cap canal, ni interpersonal ni mediat, funciona de manera se-
parada sin6 que interactuen. Aixi, posen d’exemple, un pacient que pot adquirir
informacié d’una font (un mitja de comunicacid) per a després comentar-la amb
familiars i metges. De la mateixa manera, a un pacient li pot arribar una infor-
macié per una font interpersonal (el seu oncoleg) i anar després a Internet per a
seguir informant-se sobre el tema. Aixi doncs, en investigacié de la comunicacid
de la salut confiar només en un métode seria limitar la comprensié de la comuni-

cacio en I'ambit de la salut i de la malaltia.

En resum, tenim: que la comunicaciod de la salut abasta des de 'ambit in-
terpersonal en relacions com la del metge-pacient a la dels mitjans de comuni-
cacid, que aquests processos no es poden entendre mai de forma separada sind
que interactuen, i que la investigacid en la comunicacié de la salut actual s’en-
riqueix amb la combinacid de I'analisi quantitativa amb la qualitativa. Per aixo,
aquesta perspectiva multiple és la que s’ha tingut en compte a I’hora d’abordar

aquesta tesi doctoral.

5. Aquest concepte (que es podria traduir com «portable» o «vestible») fa referéncia als dispositius d’us
quotidia i que normalmente duem a sobre (rellotges, ulleres, polseres, cinturons, etc.) que incorporen
microprocessadors amb diverses funcionalitats.
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1.1.2. El paper dels mitjans en la comunicacié de la salut i la construccio

social de la malaltia

En 1941, el metge i historiador de la medicina, George Rosen va defensar
la naturalesa social d’alld que anomenem malaltia: «Diseases are not indepen-
dent entities, but rather abstract conceptual categories which symbolize or re-
present the changing phenomenological aspects of certain biological processes
occurring in human being» (Rosen, 1941, p. 6). Les malalties, per tant, tenien

lloc, es conceptualitzaven i desenvolupaven, en un context social.

En els darrers 50 anys, la construccio social de la malaltia s’ha convertit
en una area d’estudi de la sociologia médica que ha contribuit a una millor
comprensio de les dimensions no biologiques de la malaltia (Conrad i Barker,
2010). Bury (1986) recorda la distincid feta per Freidson entre la malaltia fisi-
ca i la percepcio social d’aquesta: «While illness as a biophysical state exists
independently of human knowledge and evaluation, illness as a social state is
created and shaped by human knowledge and evaluation . . . (Freidson 1970:
212)» (citat en Bury, 1986). En el seu estudi Disease and illness. Distinctitions
between professional and popular ideas of sickness, el psiquiatre infantil Leon
Eisenberg (1977) afirmava que els pacients patien illnesses mentre que els
doctors diagnosticaven i tractaven diseases. | diferenciava: «/lInesses are ex-
periences of discontinuities in states of being and perceived role performan-
ces. Diseases, in the scientific paradigm of modern medicine, are abnormali-
ties in the function and/or structure of body organs and systems» (Eisenberg,
1977, p. 9). En catala totes dues paraules es tradueixen per malaltia pero aixo

no impedeix que es puga entendre el significat d’aquesta distincid®.

La construccioé social de la malaltia també juga un paper important en
I'experiencia individual de convertir-se en malalt. La vivéncia personal estara

determinada per multiples factors també grupals com, per exemple, si aquesta

6. En alguns textos, com en Palacios (2010), “illnesses” i “diseases” s’ha traduit com «padecimientos» i
«enfermedades».
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esta socialment estigmatitzada —com ho va estar la lepra en el passat (Bernabeu
Mestre i Ballester Artigues, 2002; Gussow i Tracy, 1968). Per a Dixon-Woods,
Young i Heney (2005), estudis com els de Qvortrup (1994) i de Brannen i O’Bri-
en (1995) han estat fonamentals per a considerar que els nens havien de ser
estudiats com agents socials de propi dret. Aquestes i altres aportacions han
permés identificar com a construccions socials la vulnerabilitat i incompeténcia
que se’ls ha atribuit tradicionalment als menors i donar pas a la consideracio
dels menors com a subjectes competents i amb drets en la presa de decisions
mediques.

Hem vist la importancia dels mitjans de comunicacio a I’hora d’incremen-
tar el coneixement sobre salut que tenim com a individus i com a societat. Els
mitjans de comunicacié sén especialment rellevants si considerem la comuni-
cacio de la ciéncia i de la salut com a font d’informacié per la qual les audién-
cies, no necessariament expertes, accedeixen a un coneixement especialitzat
(Cataldn i Lopez Iglesias, 2003). Com assenyala Dahlstrom (2014) molt d’aquest
coneixement queda fora de I'experiéncia directa, de manera que la gent depén
d’altres per a informar-se i per a ajudar-se a interpretar la informacié sobre ci-
encia i salut, especialment dels mitjans de comunicacié que es converteixen en

la principal font d’informacié per a determinats temes:

Although many sources aim to fulfil this role, including formal schooling,
institutes of informal science learning, or interpersonal discussion, none
trump the ubiquity or frequency of the mass media. As such, mass media
content serves as the primary source of information regarding science,

health, and environmental issues. (Dahlstrom, 2014, p. 13616)

A Espanya, la darrera enquesta sobre percepcio social de la ciencia que, des
de I'any 2002 realitza la Fundacio Espanyola per a la Ciéncia i la Tecnologia (FECYT),
assenyala la medicina i la salut com el tema informatiu que més interessa els en-

questats, amb un 35,9 % de persones interessades, per davant d’altres temes com la
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ciéncia i la tecnologia (que desperta l'interés del 16 %) o el medi ambient i I'ecologia

(que interessa al 9,6 %) (Fundacién Espafiola para la Ciencia y la Tecnologia, 2017).

Els mitjans de comunicacié poden influir en quines afeccions sén perce-
budes com a problemes de salut que requereixen atencié medica i quines no.
Destacant uns temes i excloent altres, aixi com triant 'enfocament de les his-
tories, les noticies no només sén un reflex del debat social (Bafidn, 2018) sind
que juguen un paper important en I'establiment de I'agenda publica, les seues

demandes i on es destinen els recursos (Levi, 2001).

Com en altres assumptes, en la informacié sobre salut els mitjans de
comunicacié produeixen uns marcs d’interpretacid que privilegien uns enfo-
caments mentre que en minimitzen uns altres. Tal com afirmen Cuesta et al.
(2017, p. 61): «los medios de comunicacién impregnan la sociedad y crean mar-
cos de referencia o frames que colaboran en la creacién de imdgenes mentales
sociales y, por tanto, moldean y configuran la sociedad». De la mateixa manera
indicaven Igartua i Humanes (2004, p. 53): «los medios de comunicacién tienen
efectos poderosos, no porque sean capaces de determinar los comportamien-
tos y actitudes a corto plazo sino porque influyen nuestras formas de conocer,

de dar sentido a la realidad y de interactuar con los otros».

Des d’una perspectiva de la comunicacio de la salut, una qliestié que pre-
ocupa sobre la informacié que transmeten els mitjans de comunicacié és com
una malaltia es veu representada. En aquest sentit, la teoria de 'enquadrament o
framing assumeix que no tot pot ser capturat en una representacio determinada
i que els productors de continguts fan tries sobre qué sera inclos o emfatitzat.
Els mitjans de comunicacié, en tant que transmissors, no només determinarien
els temes que sén importants sind que també estarien orientant com interpretar
aquests temes, a través de I'enfocament que els hi donen. D’aquesta manera,
la forma en qué es transmet una representacio pot alterar les percepcions de
I'audiéncia sobre el missatge final (Kline, 2014). També des de I'analisi critica s’in-

terroga sobre les formes en que les representacions dels mitjans de comunicacid

38



Introduccio

produeixen, reprodueixen i legitimen el coneixement social a través dels signifi-

cats implicits relacionats amb la salut, la malaltia i la medicina (Thompson, 2014).

Com explica Kimberly Kline (2011), la major part de la investigacié dedi-
cada al paper dels mitjans de comunicacié en les decisions relacionades amb
la salut, la malaltia i la medicina se centren en els missatges als quals la gent
esta exposada. Basada en I'assumpcié que els mitjans de comunicacié tenen al-
menys alguna influéncia cognitiva, afectiva o de comportament, aquesta apro-
ximacio es fa la seglient pregunta: que s’esta dient amb aquestes descripcions?
Una avaluacio dels missatges que s’estan emetent ens pot ajudar a entendre els

coneixements i experiencies que la gent ha rebut sobre un tema medic.

La investigacié de la comunicacié de la salut presta atencié al tractament
que els temes de salut reben als mitjans de comunicacid: la freqiencia amb
gue apareixen als mitjans, quin tipus d’informacié es posa a disposicié de les
audiencies, la precisié o inexactitud d’aquesta, etc. El fet que un tema no apa-
rega publicat o que tinga poca preséncia indica que una bona part de les audi-
encies no el percebra com a important mentre que si ho fa de manera habitual,
passara a formar part de les preocupacions sanitaries de les audiencies, del
«cataleg» de malalties conegudes pel public. Si entra en I'agenda dels mitjans,
probablement ho fara en el de les audiencies i també podra influir en la de les
persones responsables de dissenyar i executar les politiques de salut publiques.
Els mitjans de comunicacié poden ser un gran element de difusié en prevencié i
informacid, pero també han de ser conscients del seu rol com a potencial agent
medicalitzador (Cuesta et al., 2017, p. 52).

En un capitol del llibre Mass Commnication and Public Health, el periodis-
ta Stephen Klaidman explica (1990, pp. 64-66) com el fet que la sida es pensara
gue només afectava homosexuals, hemofilics i haitians, va produir que els mit-
jans no li dedicaren atencid durant molt de temps. Klaidman també defensa la
especialitzacid dels periodistes que han de cobrir temes de salut i posa com a
exemple del que no s’ha de fer una série d’articles sobre «la guerra al cancer»
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publicats a The Washington Post en 1981. En aquests articles, dos periodistes
d’investigacio pero sense formacié en ciencia o medicina, van escriure sobre els
programa de medicaments experimentals de I'Institut Nacional del Cancer, en
concret sobre els assajos de fase |, que sén els adrecgats a determinar la toxicitat
i la dosi de resposta. En aquests assajos acostumen a participar pacients als
quals els tractaments més habituals no els han funcionat bé i la situacié dels
quals no és la més esperangadora. Els reportatges van obviar aquests detalls
i van destacar que centenars de pacients havien mort pels medicaments i que
s’havien administrat sense cap voluntat terapeutica. Klaidman afirma que,
mentre destacaven irrellevancies, no van contextualitzar qliestions com que
de vegades son |'Unica oportunitat per a uns pacients sense opcions, que fun-
cionen en combinacié amb altres terapies com la cirurgia i la radioterapia, que
testar la toxicitat és un pas necessari en el procés de desenvolupament de nous
medicaments i que el que no funciona per a un tipus de cancer pot ser efectiu
per a un altre. La serie de reportatges, criticats per la comunitat periodistica,

van aconseguir atemorir els pacients i enfadar els metges.

Per tant, la seleccid i cobertura dels diversos temes per part dels mit-
jans de comunicacié influeixen en com entenem allo que ens estan explicant:
«Aunque hay muchos temas que compiten por la atencion publica, solo unos
pocos tienen éxito, y los medios informativos ejercen una gran influencia
sobre nuestra percepcion de cuales son los temas mds importantes» (Mc-
Combs, 2006, p. 25). Pero no només aixo, sind que més enlla de la seleccid,
I’enfocament donat als continguts influeix en com aquests son interpretats

per les audiencies (Scheufele i Tewksbury, 2007).

En el cas de les malalties, donen els mitjans de comunicacié una visié
estigmatitzant o normalitzadora? Es una visié que es manté al llarg del temps o
que canvia? Contribueix a dissipar mites o els perpetua? El framing, en resum,
assumeix que la mediacidé implica una forma d’entendre una realitat que pot

determinar la manera en que ho interpreta el public.
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Per a Clive Seale (2002), 'enfocament de les noticies de salut als mitjans
de comunicacié ha estat influit, en part, per les estructures subjacents en les
histories de la narrativa popular i que van posar de relleu formalistes com Tzve-
tan Todorov (1977) o Vladimir Propp (1985). Aquesta estructura partiria d’'una
situacid inicial d’harmonia que es trenca temporalment per I'accié d’un malvat
i que és restaurada per un heroi, que compta amb uns ajudants. Aixi, en les
histories de salut que presenten sovint els mitjans de comunicacié trobariem
un dolent (la malaltia), un/a heroi/ina (persona malalta), uns ajudants (metges,
infermeres, etc.) i una situacio inicial d’harmonia que cal restaurar (la salut).
Aquesta historia resulta més dramatica com més perillds és el malvat i més

innocent I’heroi. Com afirma en la seua obra Media and health:

Medical threats work well if they are exceptionally rare or «terminal»;
thus the terminally ill child with a rare form of cancer will always signal
news value. The goodness or innocence of the threatened person is con-
trasted with the sheer malignance of some enemy, whose evil must be
beyond understanding. (Seale, 2003, p. 33)

1.1.3. El periodisme especialitzat en salut

En els darrers anys, donat el paper fonamental que té la ciéncia en la so-
cietat actual, les noticies cientifiques i mediques s’han incrementat. La informa-
cio, pero, també és un producte social que estableix les seues propies normes
i que es pot adaptar segons els proposits que vulga aconseguir. Per tant, no es
limita a comunicar una realitat, sind que també la crea (De Semir, 2000, p. 125).
Pero la informacié especialitzada en medicina no només influeix en el public en
general sind que també ho fa en els professionals de salut i en els responsables
d’idear i gestionar politiques publiques (Dentzer, 2009). Conscients de la impor-
tancia d’aquest periodisme, Larsson, Oxman, Carling i Herrin (2003) van realit-
zar grups de discussio, entrevistes i enquestes entre periodistes especialitzats
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en salut en 37 paisos. Van identificar nou dificultats a les quals s’enfrontava el
periodista a I’hora d’informar: la falta de temps, espai i coneixement; la compe-
téncia per l'espai i l'audiencia; dificultat amb la terminologia; problemes per a
trobar i utilitzar fonts; problemes amb els editors i la publicitat. Aquests factors
coincideixen amb els assenyalats en altres estudis (Cook, Boyd, Grossmann i
Bero, 2009; Dentzer, 2009; Voss, 2002) que també van mostrar la mancanca de
temps per a preparar la informacid, les retallades economiques produides per
la crisi economica en els mitjans de comunicacio, els interessos de la investiga-
cio medica i la falta de formacié per a la comprensié d’estudis medics i estadis-

tiques, com els principals obstacles a I'hora d’informar sobre salut.

Linterés del public cap a aquest tipus de noticies també ha anat creixent
en les darreres decades. De fet, com assenyala Bauer (1988), des de meitats
dels anys 80 hi ha una medicalitzacio de les noticies de ciencia, fet que és reflex,
al seu torn, de la medicalitzacié de la societat moderna: «Medicine is the cor-

rent core of a popular representation of science» (p.747).

L'associacid britanica de periodistes médics es va fundar en 1967, any
en qué es va realitzar el primer trasplantament de cor. La fita aconseguida per
Christian Barnard, afirmen en el seu lloc web’, va generar un gran interés per la
medicina per part dels mitjans de comunicacio i va propiciar la participacié de

metges en les noticies i debats.

En el context espanyol, un diari pioner en informacié sobre salut va ser
La Vanguardia que, a partir de 1962, va posar en marxa una pagina setmanal
dedicada a la «Biologia y Medicina» coordinada pel catedratic Arturo Fernandez
Cruzion col-laboraven personalitats mediques del moment com Lluis Daufi, qui
més tard seria el responsable d’aquest espai (De Semir, 2014). Aquesta pagina
es va deixar de publicar el juny de 1968 pel trasllat de Fernandez Cruz des de
Barcelona, ciutat on s’edita el diari, a Madrid. Tres anys després, el 3 d’octubre

7. https://www.mjauk.org/about/history_of the_mja
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de 1971, la seccié va reapareixer com «La Vanguardia de la Medicina», ja coor-
dinada per Lluis Daufi. En aquest espai s’aprofitava per a parlar de I'actualitat
medica a partir de congressos o d’articles de revistes cientifiques. Aquesta sec-
cio setmanal es va mantenir fins a l'octubre de 1982, quan va apareixer el su-
plement setmanal de «Ciencia y Medicina» que posteriorment es desdoblaria
en «Ciencia y Tecnologia» i «Medicina y Calidad de vida». Més tard, tornaria a
funcionar de manera conjunta, primer en «Ciencia y vida» i després en «Ciencia
y Salud» que, finalment, acabaria desapareixent com a suplement en juliol de
1997. Aquests suplements van contribuir a la formacid de periodistes especia-
litzats, perd també van animar els cientifics i metges a participar en la divulgacio

de la ciencia i la medicina (De Semir, 1996).

En 1999 E/ Pais comenca a publicar un espai setmanal de salut, d’entre
una i quatre pagines, dins de «Societat» (Camacho Markina, 2010). El suple-
ment «Salud» d’E/ Pais es publica amb periodicitat mensual des d’abril de 2007
a juny de 2009, quan va ser substituit per «Salud & Bienestar», més orientat

en la qualitat de vida i menys en la investigacié i la biomedicina (Casino, 2015).

El quadern «Salud» d’El Mundo, coordinat pel metge José Luis de la Serna,
comenga a editar-se en 1992. En 1999 s'amplia de vuit a dotze pagines (Elias, 2003)

per a tornar a vuit i passar, finalment, a ser part, en 2014, del suplement «Eureka».

ABC va dedicar, fins 2008, un espai a la salut en les pagines de la seccié
«Ciencia y Futuro» (Camacho Markina, 2010). Actualment, «ABC Salud» manté
una versié en linia on presenta major varietat de temes i continguts, alguns

d’ells sota el patrocini directe de cliniques privades.

Per a Carlos Elias (2008, p. 196) darrere d’aquest interés dels diaris en els
suplements de salut rauria la bona acceptacié publicitaria que tindrien entre els
laboratoris farmaceutics. De fet, I'autor afirma que aquests suplements poden
arribar a desprestigiar un diari perqué pot resultar massa explicit que primen

més els interessos comercials que informatius.
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Actualment, en un context on els diaris en paper cada vegada reporten
menys vendes, els diaris destaquen la informacid sobre salut en la seua edicio
digital a través de les seglients seccions: ABC Salud, EI Mundo Ciencia y Salud,
El Pais Salud, El Pais Buena Vida i La Vanguardia Salud aixi com en el suplement

de Ciéncia, Big Vang.

Milagros Ronco, Carmen Peiafiel i Ldzaro Echegaray (2014), en El pe-
riodismo de salud en Espafa. La informacion de salud en la prensa espafiola
(2000-2010): aproximacion a los estudios documentales existentes, revisen —
mitjantcant diversos estudis— la trajectoria d’aquesta especialitat periodisti-
ca en els darrers anys a Espanya. Analitzen els inicis d’aquesta informacié a
través de diversos autors com Jurado Salvan (2003) per a qui l'interés per la
informacio sobre politica i gestid sanitaria se situaria en la Transicid, més con-
cretament en 1977, amb la creacié del Ministeri de Sanitat i Seguretat Social.
Alguns autors com Lucia Barrera (2016), Idoia Camacho Markina (2010) i Gon-
zalo Casino (2015) consideren que el periodisme especialitzat en salut com
a tal no comenca a desenvolupar-se fins a la década dels 80 a partir de dos
temes destacats: I'escandol de la sindrome de I'oli de colza desnaturalitzat i
la sindrome d’immunodeficiencia adquirida o sida. A partir d’aquest moment,
expliquen, s’incorporaran a les redaccions periodistes que s’especialitzaran en
aquest tipus d’informacio (per a un estudi sobre el perfil actualitzat dels pe-
riodistes de salut a Espanya es pot consultar en Ferreres Bertolin, 2016; les
rutines productives dels periodistes europeus que cobreixen temes de cancer

s’investiguen en Aggarwal, Batura i Sullivan, 2014).

Casino (2015) també destaca que, des de mitjans dels 80, la medicina ocupa
un paper destacat en el periodisme cientific. En una analisi sobre la informacié de
salut realitzada durant quatre setmanes de 1987, Moreno Guerrero et al. (1991)
troben que la politica sanitaria és l'area informativa que més espai ocupa en els
diaris, per davant de la divulgacié médica. Pel que fa als temes, els tres més trac-

tats durant el periode d’estudi sén els conflictes sanitaris, la sida i les toxicomanies.
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A partir dels 90, Internet permet accedir a la mateixa informacié que els
metges i aixd modifica no només la relacié metge-pacient siné també el pe-
riodisme biomeédic. Ronco, Pefiafiel i Echegaray destaquen que la informacio
cientifica i medica augmenta a partir dels 90: «A partir de 1995, las noticias
sobre salud y medicina han ido ocupando cada vez mds espacio en los medios
de informacién general» (Ronco et al., 2014, p. 272) i coincideixen amb autors
com Alarcé (1999) en qué la divulgacié médica passa a convertir-se en prota-
gonista de la informacid i a ocupar el lloc que décades abans tenien la fisica

nuclear i I'astronautica.

També les revistes cientifiques com The Lancet, JAMA o British Medical
Journal, en el seu interés per arribar als mitjans de comunicacid i donar visibili-
tat a la investigacid que publiquen, consoliden un sistema de notes de premsa
cada vegada més sofisticat. Aquests comunicats de premsa sén, per a De Semir
(2014), una arma de doble tall perque permeten als periodistes accedir de ma-
nera senzilla a les investigacions fiables pero, per altra banda, poden contribuir
a la desinformacid, especialment quan destaquen un enfocament sensacio-
nalista o els aspectes més frivols o irrellevants amb I"Gnica intencié d’atraure
I'atencié mediatica. També Barlett, Sterne i Egger (2002) constaten que deter-
minats estudis com els que es refereixen a la salut de les dones, la reproduccio
i el cancer sdn més proclius a ser destacats en notes de premsa i a ser publicats
en els diaris. Schwartz, Woloshin, Andrews i Stukel (2012) confirmen que la qua-
litat del contingut d’aquestes notes esta directament en relacié amb la qualitat
de la informacié que després apareix als diaris. Es a dir, si la nota de premsa ja
ofereix informacié esbiaixada o incompleta, probablement la informacid del

diari també ho estara.

A més, la coneguda com regla d’Ingelfinger ha permés a les revistes espe-
cialitzades el control del temps en que es donen a conéixer les novetats en la
investigacié cientifica. A finals dels 60, el director de The New England Journal

of Medicine, Franz J. Ingelfinger, es queixa de I'escassa originalitat dels articles
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que es publicaven perqué els resultats ja eren coneguts per tothom a través de
congressos i jornades (Casino, 2015; De Semir, 2014). Des d’aleshores, la ma-
joria de revistes cientifiques acordaren que els resultats només es podien fer
publics després d’aparéixer primer en les seues pagines. Per tant, aquestes re-
vistes envien la nota de premsa als periodistes abans de publicar-la perdo només
perquée aquests puguen preparar la informacid. De fet, la nota de premsa esta
sota embargament fins a I’'hora i el dia acordat per les revistes de manera que

tots els diaris publiquen la mateixa informacié al mateix temps.

Linforme Andlisis de 10 afios de informacion sanitaria: 1997-2006 (Re-
vuelta i De Semir, 2008) mostra com les noticies sobre salut des de finals dels
90 van anar augmentant any rere any. També els diaris van incrementar |'espai
que dedicaven a aquests temes creant seccions diaries i setmanals aixi com
suplements. Revuelta i De Semir (2008) relacionen aquest major interes per la
informaciod sobre salut amb la difusié de les TIC a Espanya. | aix0 per tres raons:
(1.) augmenta I'emissid d’informacid, ja que més organitzacions pero també in-
dividus passen a ser emissors d’informacié sobre salut; (2.) augmenta l'accés, ja
que els periodistes poden accedir a fonts i articles que abans no els eren acces-
sibles; (3.) augmenta la demanda perque la societat de la informacié comporta
la necessitat per part de la ciutadania de voler determinats continguts de mane-

ra immediata i, entre aquests, apareixen destacats aquells referents a la salut.

En el seglient punt, per tant, s'analitza, de manera més detallada, I'impac-

te de les TIC en la comunicacio de la salut.

1.1.4. Les TIC en la comunicacio de la salut

Els mitjans de comunicacio tradicionals —televisio, radio i premsa— son
probablement la font principal de noticies sobre salut per al public (Schwitzer
et al., 2005), pero els joves, en general, s'allunyen d’aquest patrd i confien

en Internet com a eina primera per a buscar informacié sobre salut (Myrick,
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Willoughby i Verghese, 2016). No obstant aixo, i en la linia del que afirmaven
Tomphson et al. (2014) que no es podia considerar cap canal de forma aillada,
Pefiafiel, Ronco i Echegary (2017) troben en una enquesta a joves del Pais
Basc que, tot i consultar Internet cada dia, quan realment els preocupa algun

aspecte de la seua salut, ho parlen també amb els pares i els amics.

De manera paral-lela a la crisi econdmica, i a la profunda transformacié que
aix0 ha comportat en els mitjans de comunicacio tradicionals, han emergit la web
2.0 i els mitjans socials. Aquest canvi ha tingut repercussions en la informacio
que circula per Internet sobre salut, tant la provinent dels mitjans de comunica-
cié com d’altres emissors que arriben als usuaris de manera indiscriminada. Tots
aquests mitjans han contribuit a diluir el paper de mediador del periodista i tam-
bé a la microsegmentacié de les audiéncies (Barrera, 2016). Al seu torn, aquests
receptors sovint es converteixen en difusors o, també, en creadors de continguts.
Com afirmen Peiafiel, Echegaray i Ronco (2017) en el capitol dedicat a la informa-

ci6 de la salut en I'entorn 2.0 del llibre Comunicacion y Salud (Cuesta et al., 2017):

La llegada de la web 2.0 ha supuesto la democratizacidn de las herramien-
tas de acceso alainformaciony a ala creacién de contenidos. No obstante,
también genera la posibilidad de que cualquiera pueda crear y distribuir
contenidos de todo tipo, también de salud, que pueden acusar la falta de

la calidad y el rigor cientifico. (Pefafiel, Echegaray i Ronco, 2017, p. 528)

La xarxa aporta molta informacié de qualitat perd també gran quantitat
de desinformacid i un dels principals problemes per a I'audiéncia és que sovint
resulta complicat distingir entre el contingut de qualitat i el simple soroll o in-
toxicacié informativa. Aquest repte és més aclaparador encara per a les per-
sones amb condicions socioeconomiques més desfavorides (McCauley, Blake,
Meissner i Viswanath, 2013). Recentment, The Lancet Oncology publicava un
editorial on es preguntava com era possible que una part de la societat triara la
medicina alternativa en compte de tractaments efectius, basats en I'evidéncia
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medica i atribuia part de la responsabilitat a |a facilitat de propagacié que té la

desinformacid a través dels mitjans socials:

How has society got to this point, where unproven interventions are being
chosen in preference to evidence-based, effective treatments? Unfortu-
nately, disinformation and—frankly—lies are propagated widely and with
the same magnitude as verified evidence due to the ease with which so-
cial media, ubiquitous online news platforms, and disreputable market-
ing exercises can populate information channels, which often do not have
sufficient funding to employ subject-specific journalists to weed out facts
from fiction. (The Lancet Oncology, 2018, p. 1135)

En aquest sentit, I'editorial cridava a redoblar esforcos per a comunicar
millor els avancaments medics al public de manera que siga més senzill separar

la informacio basada en evidéncia del contingut fals.

Aquesta exigencia de qualitat, pero, arriba en moments complicats per al
periodisme. Han aparegut nombrosos portals amb informacié sobre salut molt
variada. Sumit en plena transformacié per a sobreviure en un model de negoci
gue ha canviat substancialment, el mesurament exacte de les audiéncies a través
d’aquest entorn permet saber quina informacié ha estat més llegida, compartida
i, sobretot, per qui. Es pot conéixer millor el tipus de lector, d’usuari que retui-
teja o mou la informacid. | en el context de la gran quantitat d’informacié que

hi ha disponible a la xarxa, la competéncia és molt forta a I’'hora d’atraure el clic.

Com s’explica a un article al diari E/ Pais (Elola, 2015), en les reunions de
redaccid s’incorporen analistes que ofereixen dades de les informacions que
més clics i mencions socials han obtingut i les que menys aixi com especialistes
SEO, encarregats d’intentar posicionar la informacio en la primera pagina dels
buscadors. Tota una série de canvis que, en definitiva, s'adrecen a transformar

els diaris cap a un nou model de negoci.
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D’altra banda, les TIC han permés un millor accés a la informacid especia-
litzada, no només als periodistes sind també al public en general. Actualment,
una persona amb una malaltia cronica pot accedir, a través d’un ordinador, mo-
bil o tauleta tactil, a molts dels continguts de les revistes cientifiques. També
pot intercanviar experieéncies sobre la malaltia amb altres pacients, crear xarxes
de suport, recollir fons o convertir-se en emissor oferint informacié sobre la
seua afeccid o sobre la seua vivencia. De fet, ja fa un temps que es parla de
la transicio del pacient informat, aquell amb millor informacié sanitaria gra-
cies -en part- a Internet, al pacient participatiu o e-patient, aquell que amb les
noves tecnologies esta preparat (“equipped”), capacitat (“enabled”), apoderat
(“empowered”) i compromés (“engaged”) amb les decisions sobre la seua salut
(Fergusson, 2009; Fergusson i Frydman, 2004). Pero aquesta realitat xoca, com
mostrava encara Helen Salisbury de manera ben recent (2019), amb la d’aquells
pacients que encara acudeixen disculpant-se davant el metge per haver buscat

informacio sobre la seua malaltia a Internet:

It speaks of an old fashioned relationship between patient and doctor—the
supplicant and the dispenser of wisdom, where the former feels as though
they are stepping out of role or even overstepping the mark by offering their
own ideas or research findings. A few doctors may even perpetuate this, fee-
ling their authority threatened by the informed patient and closing down any
discussion of what’s been learnt from «Dr Google». (Salisbury, 2019, p. 1638)

1.2. El cancer infantil i juvenil: una qliestio de salut publica

Pocs mots arrosseguen tant de pes i desperten tant de temor en aquells que I'es-
colten com la paraula cancer. El terme va ser encunyat pel metge grec Hipocrates
(460-370 aC) qui empra karkinos (“cranc”) per a referir-se als tumors i els vasos
sanguinis que l'envoltaven perque li recordava la forma d’un cranc mig soterrat en
I'arena i amb les potes esteses (Mukherjee, 2011). El terme es traduira al llati, can-

cer, que és la paraula que s’ha mantingut per a la definicié actual de la malaltia.

49



Introduccio

Cada tipus de cancer infantil és considerat una malaltia rara, per la seua
baixa incidencia en nens i joves. En general es desconeixen les causes que l'ori-
ginen, per la qual cosa no té una manera de prevenir-se. A més, la majoria dels
cancers infantils i adolescents presenten als inicis simptomes inespecifics que
contribueixen al fet que molts casos es detecten en fases ja avancades. Malgrat
la baixa incidéncia —representen entre un 0,5 i un 4,6 % dels casos de cancer al
mon (Pritchard-Jones et al., 2013; World Health Organization, 2017; Z6lIner, Abu-
Ghosh i Toretsky, 2017)— és una malaltia que ha anat adquirint visibilitat en les
darreres décades. El cancer infantil i juvenil causa un gran impacte social en totes
les cultures: «The loss of a child in any culture or country, for whatever reason, is a
societal tragedy» (Pritchard-Jones i Sullivan, 2013, p. 190). Aquesta perdua afecta
el calcul d’anys de vida en un segment de la poblacié amb les expectatives vitals
més extenses i, a més, atempta contra la idea comuna que en contexts no excep-
cionals (guerra, catastrofes, etc.) els fills sobreviuen els pares i perqué es veuen

com victimes indefenses davant d’'una malaltia temuda pel conjunt de la poblacié.

1.2.1. Definicio, incidéncia i tipus de cancer infantil i juvenil

Per a I'Organitzacié Mundial de la Salut (World Health Organization, 2019) el
terme cancer infantil designa aquells tipus de cancer que poden aparéixer en els
menors de 18 anys. Aixi com en els adults el cancer és una malaltia comuna, espe-
cialment en I'edat avancgada, el cancer infantil és poc frequient. Es calcula una taxa

mundial d’incidéncia d’entre 50 a 200 casos per cada milié de nens a tot el mon.

Segons I'Institut Nacional del Cancer dels Estats Units (National Cancer
Institute, 2016) el terme cancer infantil s’empra per a descriure els cancers que
es presenten entre el naixement i els 15 anys. Els cancers infantils —explica—
«son muy poco frecuentes y pueden ser distintos de los cdnceres en adultos por
la forma en que se forman y diseminan, el modo en que se tratan y la manera
en que responden al tratamiento». Es a dir, aquesta definicié va més enlla del

rang d’edat i inclou la idea que el cancer infantil presenta unes caracteristiques
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propies tant pel que fa a la genesi del procés patologic com a la forma en quée es

tracta i en la resposta que s’obté d’aquests tractaments.

En aquest sentit, I’Associacié Espanyola contra el Cancer (AECC) destaca
que el cancer s’origina quan una cél-lula o grups de cél-lules es multipliquen i
creixen de manera desordenada. | en la guia E/ cdncer en los nifios (Asociacion
Espaiola Contra el Cancer, s. d.), apunta que aquesta proliferacié descontrolada
és més rapida en els nens que en els adults perque les cél-lules tumorals solen

ser embrionaries i immadures.

Es a dir, que trobem uns tipus de cancer definits per: (1.) 'edat de les per-
sones afectades (>15 anys), (2.) la baixa incidéncia en comparacié amb el cancer
d’adults i (3.) amb uns trets patologics, orientacié dels tractaments i desenllag
propis. A més, caldria afegir que el poc coneixement que es té de les seues
causes fa que les opcions de prevencié siguen molt limitades (Peris-Bonet et
al., 2010). Com que no es pot prevenir de cap manera, garantir la supervivencia

dels afectats és un element clau.

En els darrers anys, tant professionals meédics com associacions de pares
de nens amb cancer i registres del cancer han parat atencid a aquells afectats
que, per edat, quedaven fora dels parametres del cancer infantil perd tampoc
arribaven a serinclosos en els d’adults: els adolescents i joves. Per aix0, darrera-
ment han emergit noves categories per a fer referéencia als cancers que afecten
els adolescents (15-18 anys) aixi com als adults joves (19-39 anys). De fet, en la
literatura medica dels ultims anys s’ha popularitzat el terme AYA (per les sigles
en angles d’Adolescents and Young Adults) per a designar els grups d’adoles-
cents i adults joves diagnosticats amb cancer?®.

Pel que fa a la incidencia, les dades facilitades per I'Organitzaci6 Mun-

dial de la Salut a través I’Agéncia Internacional per a la Investigacié en Cancer

8. Alguns organismes, com I'Institut Nacional del Cancer dels Estats Units d'Ameérica engloben en
una mateixa categoria tant els adolescents com els adults joves, que abasta dels 15 als 39 anys.
Font: https://www.cancer.gov/espanol/tipos/adolescentes-adultos-jovenes
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(IARC, per les sigles en angles d’International Agency for Research on Cancer)
mostren un augment dels casos de cancer infantil en les darreres decades. Les
dades de I'estudi International Incidence of Childhood Cancer, volume 3 (11ICC-3)
(Steliarova-Foucher et al., 2017) indiquen que en el periode de 2001-2010 el
cancer infantil a tot el moén va tindre un 13 % més d’incidéencia que en el periode
anterior estudiat (Parkin et al., 1998) amb 140 diagnostics per milié de nens de
0 a 14 anys. Part de I'increment, afirma 'estudi, és degut a una millora en la de-
teccid d’aquests cancers en gran part dels paisos que participen en l'informe a
través dels seus registres de tumors infantils. L'lICC-3 inclou també per primera
vegada en un estudi d’aquest tipus el cancer en els adolescents (de 15-18 anys)
amb una incidéncia de 185 casos per milié d’adolescents (Steliarova-Foucher et
al., 2017). També als Estats Units d’Ameérica la incidéncia del cancer infantil s’ha
incrementat un 0,6 % cada any des de 1975 (American Cancer Society, 2018).
Segons el World Cancer Report (Stewart i Wild, 2014) en 2012 es van diagnos-
ticar 165.000 casos en nens de 0 a 14 anys (95.000 en nens i 70.000 en nenes) i
més d’un milié de casos en adolescents i joves adults de 15 a 39 anys (380.000
nois i 670.000 noies).

Pel que fa a la supervivencia del cancer infantil al mén, la situacié varia se-
gons on se situe el focus. Mentre que el cancer infantil mata a uns 100.000 nens
cada any als paisos amb ingressos més baixos (Allemani et al., 2018), als Estats
Units d’América aquesta xifra s’estima que va ser de 1.180 morts en nens per
cancer per al 2018 (American Cancer Society, 2018). Als paisos desenvolupats®
la supervivéncia a cinc anys ha augmentat notablement des del 30 % dels anys
60 fins al 80 % en els 2000 (Pritchard-Jones et al., 2013). Cal tenir en compte,
perod, que aquesta xifra és una mitjana que abasta un ampli ventall de tipus de

cancer (des dels que més curacié assoleixen als que presenten pitjor pronostic).

9. En aquest treball les xifres de supervivencia fan referéncia al context dels paisos desenvolupats. Malau-
radament, en els paisos en desenvolupament encara estan lluny d’assolir xifres semblants de superviven-
cia. Per exemple, mentre que la supervivencia de la leucémia limfoblastica aguda és del 95,2 % a Finlandia,
només arriba al 49,8 % a un pais com Equador (Allemani et al., 2018).
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Per tipus de cancer, la millora de supervivencia s’ha donat en la leucémia
limfocitica aguda (ALL), I'osteosarcoma, sarcoma d’Ewing, Hodgkin i non-Hod-
gkin limfomes, alguns tipus de sarcomes de parts toves i tumor de Wilms. Menys
notable ha estat la millora de supervivéncia en la leucemia mielitica aguda, el

neuroblastoma i els tumors cerebrals (Halperin, Constine, Tarbell i Kun, 2011).

El cancer infantil entraria dins de I'estudi de les malalties rares per la seua
prevalenca. Es calcula que representa al voltant de I'1 % dels nous diagnostics de
cancer que es produeixen anualment als paisos desenvolupats (Johnstone i Bai-
nes, 2015; Pritchard-Jones, 2013). A Europa s’estima que 1 de cada 500 persones
desenvolupara cancer abans dels 15 anys i que 1 de cada 350 ho fara abans dels
20 anys (Pritchard-Jones, Kaatsch, Steliarova-Foucher, Stiller i Coebergh, 2006).

A Espanya cada any sén diagnosticats 900-950 nens amb cancer (Peris-Bo-
net et al., 2010), uns 1.400 -1.500 casos si considerem els adolescents de 15 a
18 anys (Ministeri de Sanitat, Serveis Socials i Igualtat, 2015), en un patré simi-
lar al de la resta d’Europa i dels Estats Units. La supervivencia a cinc anys des
del moment del diagnostic és del 78 % en el conjunt global de casos de cancer
infantil en nens de 0 a 14 anys (Peris-Bonet et al., 2017). Tot i que els resultats
sén positius, si atenem les xifres de supervivéncia que es donen a altres paisos
europeus i nordics, s'aprecia una capacitat de millora que cal tenir en compte

de cara al futur.

Si és una malaltia minoritaria, per qué ens crida I'atencid el cancer infan-
til? Tot i que s’han fet grans avancaments en les darreres decades en la millora
de la supervivencia, el cancer és la segona causa de mort en nens i adolescents
només superada pels accidents (Pacheco i Madero, 2003). El cancer infantil i
adolescent, al contrari del que passa amb els adults, no té prevencié possible. A
més, les sequieles a llarg termini (amputacions, danys cognitius, infertilitat, etc.)
en una poblacié amb encara una llarga expectativa de vida fan que es conver-

tesca en un problema de salut publica.
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Pel que fa als tipus de cancer infantil, en general es poden dividir en dos
grans grups: les malalties hematologiques (que inclouen leucemies i limfomes)
i els tumors solids. Les malalties hematologiques representen el 40-60 % dels
cancers en els primers quinze anys de vida. Els tumors embrionaris, com poden
ser el retinoblastoma i el neuroblastoma, constitueixen el 20 % i gairebé mai es
donen en adults. Els carcinomes representen menys del 5 % dels tumors infan-
tils (Stewart i Wild, 2014).

En general, les leucémies representen al voltant d’una tercera part de tots
els cancers infantils, en especial la leucemia limfoblastica aguda (LLA). Els limfo-
mes i els tumors del sistema nervids central sén els altres cancers més comuns
en la infancia. En canvi, els cancers més comuns en adolescents (15-18) son els
limfomes (especialment, limfoma de Hodgkin), seguit dels carcinomes, leuce-

mies i tumors del sistema nervids central.

A continuacio, s’exposa una breu tipologia dels principals cancer que afecten

els nens i adolescents (American Cancer Society, 2014; Pacheco i Madero, 2003).1°

Leucemies. SOn un tipus de cancer de les cel-lules que formen la sang
a la medul-la provocat per un creixement incontrolat dels leucocits o
globuls blancs. Els dos tipus de leucémia més comuns en nens i ado-
lescents son la leucémia limfocitica (o limfoblastica) aguda (LLA) i la
leucemia mieloide aguda (LMA). La LLA és el tipus de cancer més fre-
glient en nens i suposa un 30 % de les neoplasies que es diagnosti-
quen. La leucemia mieloide és menys habitual. Presenta dues variants:
una equiparable a la leucémia dels adults i una altra, que apareix en els
més menuts i que presenta un curs més agut, més rapid.

Limfomes. S6n també un tipus de cancer que comenga amb el crei-
xement anormal d’un tipus de gldbuls blancs, els limfocits. Hi ha dos

10. Per a una tipologia més detallada es pot consultar la classificacié internacional de cancer infantil com-
pleta (també coneguda per les sigles en anglés d’International Classification of Childhood Cancer, ICCC-3)
(Steliarova-Foucher, Stiller, Lacour i Kaatsch, 2005).
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tipus de limfoma: el limfoma de Hodgkin (LH) i el limfoma no-Hodgkin
(LNH). EI LH és poc comu en nens menors de 5 anys. La seua incidéncia
augmenta amb l'edat fins al punt que és el més comu en adolescents.
Entre els LNH, els més comuns en nens i adolescents sén el limfoma
de Burkitt (LBurkitt), el limfoma B difus de cel-lules grans (LBDCG),
el limfoma limfoblastic (LBL) i el limfoma anaplasic de cél-lules grans
(LACG).

Cervell i sistema nervids central (SNC). Els tumors al SNC constitueixen
el segon tipus de cancer més comu en nens i el tercer en adolescents. Els
tres tipus més habituals en aquestes franges d’edat sdn: astrocitomes,
medul-loblastoma (el més comu en menors de 10 anys) i ependimoma.

Tumors embrionals. Sén aquells que es formen en els teixits i organs
en desenvolupament del fetus. Sén tumors, per tant, que només
es diagnostiquen en nens, especialment en menors de 5 anys. Dins
d’aquest grup estan: el neuroblastoma (NB), el tumor de Wilms (TW) i
el retinoblastoma (RB).

Tumors d’os i sarcomes de parts blanes. Pel que fa als tumors ossis, el
més freqlient és I'osteosarcoma i en segon lloc esta el sarcoma d’Ewing,
tots dos més comuns en adolescents que en nens més menuts. Els sar-
comes, en canvi, son tumors que es desenvolupen als teixits connectius
del cos com muscles, greix, membranes o vasos sanguinis. El tipus més
comu als paisos del nostre context és el rabdomiosarcoma?’.

Tumors de cel-lules germinals gonadals. Constitueixen un grup de tu-
mors que prové dels ovaris en les noies i dels testicles en els nois. Son
més comuns en l'adolescéncia que en els infants.

En les darreres décades, el tractament del cancer infantil ha tingut un

desenvolupament notable als Estats Units i a Europa. També a Espanya. Com

afirmen Pacheco i Madero, «en pocas especialidades pedidtricas la mejoria en

11. A I’Africa el tipus de sarcoma de parts blanes més comu és el sarcoma de Kaposi, degut en part a l'ele-
vada prevalenca d’infeccions pel virus de la immunodeficiéncia humana (VIH) (American Cancer Society, 2014).
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los resultados terapéuticos durante las dos ultimas décadas es comparable al
obtenido en Oncologia Pedidtrica» (2003, p.108). Actualment, tot i que alguns
tipus de cancer infantil mantenen uns nivells inferiors al 50 % de supervivéncia
(com el neuroblastoma d’alt risc), de manera global el 80 % dels nens amb can-
cer aconsegueixen recuperar-se, una xifra destacada si tenim en compte que ha
estat assolida en poc més de tres décades. La millora d’aquests indexs de super-
vivencia es va produir entre finals dels 90 i principis de 2000, especialment per
a la LLA i els cancers del SNC (Gatta et al., 2014). Aquest espectacular canvi és
reflex dels avangcaments en el diagnostic i els tractaments en protocols coope-

ratius que es van iniciar a partir dels anys 50 del segle XX.

1.2.2. La progressiva visibilitzacié del cancer infantil

En les darreres decades del XIX, el desenvolupament de mesures aneste-
siques i antiseptiques van iniciar un canvi en el tractament quirurgic del cancer
permetent operacions més arriscades i amb menys complicacions. Des de la
patologia es comencava a entendre també que el cancer era una malaltia del
mateix funcionament intern de les cel-lules, que s’iniciava localment amb una
proliferacio incontrolada i que podia viatjar a altres parts del cos, fet que el
feia atractiu com a materia d’estudi (Johnstone i Baines, 2015). A més, el des-
cobriment en 1895 dels raigs X i del radi en 1898 obriren la porta a una nova
modalitat de tractament que es desenvoluparia quasi immediatament després:
la radioterapia. Tot i aix0, ni els cirurgians sabien com anava la radioterapia ni
els radioterapeutes entenien massa de cirurgia. Per tant, el tractament del can-
cer sovint depenia de quin especialista hagués visitat primer la familia. Com
Johnstone i Baines (2015) assenyalen, fins a la decada de 1930 el cancer infantil
era gairebé invisible. La major part dels menors no eren ben diagnosticats, pocs
metges es trobaven al llarg de la seua vida laboral amb un cas de cancer infantil,
no hi havia tractaments disponibles i, per tant, la mort es veia com quelcom

imminent i inevitable. Precisament aquesta elevada mortalitat i la idea d’ex-
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perimentar amb la radiacié com a terapia, va fer que els metges, especialment

hematolegs i radioterapeutes, fixaren la seua atencié en el cancer infantil.

Tanmateix, la leucémia, el tipus de cancer més comu entre els més me-
nuts ni podia ser tractada amb cirurgia ni tampoc es pensava que es pogués
aplicar la radioterapia (Wolff, 1999). Només s’empraven, per tant, els antibiotics

per a controlar infeccions i transfusions sanguinies per a combatre 'anémia.

De ratolins i medicaments

De fet la leucémia, a principis del segle XX, no era considerada ni com un
tipus de cancer. Era interpretada com una malaltia hematologica que no tenia
res a veure amb els tumors solids. Tot i aix0, investigadors de cancers del sis-
tema limfatic van comencar a remarcar les semblances entre la leucemia i els
limfomes. Pero la leucémia no tenia un focus inicial local i la idea que un cancer
fos «dispers» no acabava d’encaixar (Johnstone i Baines, 2015). Finalment, en
1930, la leucemia es va reconéixer com un tipus de cancer gracies a experiments

amb ratolins els quals van ser exposats a la sutja, una substancia cancerigena.

Durant la Segona Guerra Mundial es van incrementar els recursos desti-
nats als serveis medics en els EUA. En les decades previes s’havia descobert el
salvarsan per a tractar la sifilis, la insulina per a la diabetis aixi com la penicil-lina
i altres antibiotics. S’havien creat en 1930 els National Institutes of Health (NIH)
i set anys després, en 1937, el National Cancer Institute (NCI). Hi havia cert op-
timisme en qué la medicina podria acabar amb les malalties, fins i tot amb el
cancer (Mukherjee, 2011).

Els assajos quimioterapics amb malalts de tuberculosi dels anys 40 van ins-
pirar els d’'oncologia. Aixi, de la mateixa manera que lI'administracié d’'una com-
binacié d’antibiotics havia desbaratat la resistencia bacteriana en la tuberculosi
(Baguena Cervellera, 2011, p. 7), es van establir els primers combinats de medica-

ments per a combatre la leucemia amb resultats optimistes malgrat I'elevada to-
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xicitat que comportaven (Mukherjee, 2011). Si s’havia acabat amb la tuberculosi

i amb la poliomielitis, per qué no anava a poder fer-se el mateix amb el cancer?

Segons Johnstone i Baines (2015), després de la Segona Guerra Mundial,
la leucemia va adquirir importancia per tres raons: el creixement del nombre
de casos en nens, les dues bombes atdomiques llangades sobre el Japd que van
mostrar una clara relacié entre exposicié radioactiva i leucémia, i la idea que
certs compostos quimics podrien resultar un exit en el tractament tant dels

tumors solids com de les leucemies.

El terme quimioterapia fou encunyat pel cientific alemany Paul Ehrlich (De-
Vita i Chu, 2008; Arruebo et al, 2011). En 1910, Ehrlich havia aillat el compost 606,
el salvarsan, un derivat de I'arsénic que permetia curar la sifilis, una malaltia infec-
ciosa de transmissié sexual causada per un bacteri (Treponema pallidum). Aquesta
mena de «bala magica» destruia I'agent que causava la malaltia de manera selecti-
va, sense afectar la resta de I'organisme. Ehrlich va investigar també com tractar el
cancer amb diverses substancies quimiques tot i que era conscient de les poques

possibilitats d’éxit que tenia una empresa d’aquest tipus (DeVita i Chu, 2008).

Era una epoca en que s’havien purificat nombrosos antibiotics provinents
de bacteris. Un d’aquests, anomenat actinomicina D, s’havia vist que danyava
I’ADN de les cél-lules humanes. Es va provar d’administrar en menors amb can-
cer i va aconseguir resposta amb els afectats pel tumor de Wilms, un tipus de
cancer de ronyé. Aixi, 'actinomicina va passar a emprar-se en el tractament
habitual de tumors pediatrics (DeVita i Chu, 2008).

També s’havia vist com el gas mostassa utilitzat en les dues Guerres Mun-
dials minvava notablement el nombre de globuls blancs en la medul-la dels sol-
dats que havien estat exposats a aquest armament quimic (Arruebo et al, 2011;
Mukherjee, 2011). La leucemia i diversos tipus de limfomes es caracteritzen
per un creixement anomal dels gldbuls blancs, aixi que rapidament es van lligar
caps i esvan comengar a sintetitzar i provar substancies a partir d’aquest gas per
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a veure si podien controlar els efectes d’aquesta malaltia. Des de 1910, any en
queé s’havia aconseguit trasplantar un sistema tumoral a un ratoli (DeVita i Chu,
2008), es podien testar nous components en models animals, una qliestié de
gran importancia donada la gran quantitat de substancies que calia provar. Un
derivat del gas mostassa va millorar el tumor limfoide en un ratoli. Seguidament
es va administrar a alguns pacients que van mostrar una millora associada a
I'administracio del medicament. Trobar el component escaient per a cada tipus
de cancer semblava una opcié gens desgavellada: «If one reads the literatura of
the time, there was a real sense of excitement that perhaps drugs could cure
patients with cancer.» (DeVita i Chu, 2008, p. 8644). La idea de la «bala magica»

romania, gairebé inalterada, en I'imaginari cientific.

A meitats del segle XX, les malalties infeccioses —principal causa de mort
entre la poblacié infantil- decreixia rapidament, de manera que el cancer —-amb
cada vegada millors sistemes de diagnostic i sistemes de registres— emergia
com el principal enemic a batre (Barnes, 2006). Els primers estudis epidemio-
logics van relacionar les dosis rebudes de raigs X en dones embarassades amb
la posterior leucémia dels seus fills. Aixd va fer que es limitaren els usos de
la radiacié només als casos medics que ho requeriren. Una altra explicacié a
aquest augment de casos estava en I'éxit dels antibiotics per a combatre infec-
cions. Es va veure que els menors que desenvolupaven leucemia, havien acudit
amb diverses infeccions al metge. Es a dir, el mateix procés de la malaltia feia
procliu que aquests nens desenvoluparen infeccions. Quan encara no s’havien
descobert els antibiotics, es morien abans de ser diagnosticats del cancer, ja
gue aquest limitava la capacitat del seu sistema immunitari per a lluitar contra

les infeccions (Johnstone i Baines, 2015).

Tot i aix0, i malgrat els esforcos en investigar, poc es podia fer pels malalts.
En 1940, la mitjana de supervivencia després d’un diagnostic de leucémia lim-
foblastica aguda (LLA) era de menys de tres mesos (Pearson, 2002). Com recor-

dava un dels participants en la XVII Conferéncia Clinica de la Fundacié d’Investi-
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gacié i Tractament del Cancer d’Ontario: «Like many pediatricians, | was drawn
into chemotherapy, wich began to burgeon with the folic acid antagonists in
1947 [...] At that time, in Toronto, we had not a single long-term survivor with
medulloblastoma. Children’s malignancy was considered just short of a death
sentence» (Godden, 1973, p. 3). | tanmateix, als EUA es tenia el convenciment
que la quimioterapia tenia un gran potencial per a tractar el cancer i s’invertien
grans quantitats de diners per a sintetitzar i provar nous components antineo-

plasics alquilants com la ciclofosfamida.

«Louis i els seus verins»

De tota manera, no s’abandonaven altres vies que pogueren donar fruit de
manera més contundent i rapida. Els malalts creixien en nombre, els menors eren
molts en els pavellons hospitalaris i la recerca de nous medicaments no anava
prou rapida per a ells. En aquest ambient d’impaciencia generalitzada, el metge i
patoleg Sidney Farber va trobar que una substancia anomenada aminopterina, un
antagonista de I’acid folic, produia remissions importants en la leucémia aguda.
Va administrar el medicament a 16 nens i nenes: 10 aconseguiren una remissié
de la malaltia (Farber, Diamond, Mercer, Sylvester i Wolff, 1948).

Tanmateix, I'entusiasme inicial es va veure de nou apagat per la limitacio
en el temps d’aquestes remissions: a les setmanes o mesos els menors tornaven
amb recaigudes de la malaltia. En una mena d’avis per a navegants, el mateix
Farber s’havia encarregat de rebaixar les expectatives en la publicacié de I'as-
saig clinic: «No evidence has been mentionated in this report that would justify
the suggestion of the term “cure” of acute leukemia in children». Tot i aixo, re-
coneixia un cami que considerava que pagava la pena seguir explorant: «These
studies justify a search for other antagonists to folic acid that are less toxic than
aminopterin and may be even more powerful» (Farber et al., 1948, p. 792). No
li faltava rad. Els antifolats continuen emprant-se en el tractament de diversos

tipus de cancer.

60



Introduccio

Pero calia trobar nous compostos que pogueren conduir al «guariment»
del cancer, terme que evitaven de manera conscient i premeditada tant met-
ges com investigadors. En 1951, Hitchings i Elion aillaren una altra substancia,
6-mercaptopurina, que actuava inhibint una de les fases del cicle cel-lular. Tan-

mateix, només s’obtenien respostes molt breus:

The ultimate outcome, in all cases, was the same. The children died. Leu-
kemia was a death sentence, a torment to the children who had it, their
parents, and the doctors who had to stand by, knowing full well they were
doing things that would not work, while the children slipped away. (DeVita
i DeVita-Raeburn, 2015, p. 47)

Els programes d’investigacidé que estaven en marxa eren diversos pero la
sensacio que feia falta una empenta major, més contundent, va trobar la seua
representant en |'activista de la lluita contra el cancer i filantropa, Mary Lasker.
Milionaria, amb relacions socials poderoses i en permanent contacte amb Sid-
ney Farber, va aconseguir que el senat nord-america aprovara una partida d’un
milié de dolars per a la investigacié del cancer. També es va aprovar la dotacio
amb 5 milions de dolars al National Cancer Institute perqué posara en marxa un
programa de recerca de nous compostos quimioterapics. Aixi és com, en 1955,
va naixer el Cancer Chemotherapy National Service Center (CCNS), que va supo-
sar 'esfor¢ més gran dut a terme mai en la revisié per al desenvolupament de
medicaments (DeVita i Chu, 2008).

La baixa incidéncia dels diversos tipus de cancer infantil va provocar que
gairebé des del principi haguera de buscar-se la col-laboracid entre centres i en-
tre paisos per a aconseguir mostres representatives de pacients en els assajos
clinics (Carachi i Grosfeld, 2016). Els primers éxits dels assajos clinics internaci-
onals en col-laboracié van conduir al reconeixement que aquests assajos eren
la base per a una rapida millora de la supervivencia i havien de considerar-se la

millor practica (Pritchard-Jones i Sullivan, 2013).

61



Introduccio

Als EUA el Children’s Cancer Group, el Pediatric Oncology Group, el In-
tergroup Rhabdomyosarcoma Sutdy Group i el National Wilms” Tumpor Study
Group van conformar en 1998 el Children’s Oncology Group (COG) (O’Leary,
Krailo, Anderson i Reaman, 2008), el grup cooperatiu més gran del mén en can-
cer infantil (Carachi i Grosfeld, 2016).

A partir dels anys 60 s’introduiren nous agents anticancerosos com la
vincristina que, unida a 'ametopterina (metotrexat) —-medicament semblant a
I'aminopterina perd amb efectes secundaris més tolerables—, la mercaptopu-
rina, un altre antimetabolit també anomenat 6-MP, i la prednisona —un corti-
coide—, donarien lloc a remissions més durables en leucemia, fins i tot a unes
poques remissions (Mukherjee, 2011). A més, les toxicitats dels tractaments es
van gestionar amb transfusions de plaquetes —considerades impossibles d’admi-
nistrar fins aleshores (DeVita i DeVita-Rabeurn, 2015)— i hematies (per a tractar
la toxicitat hematologica) aixi com amb la combinacié d’antibiotics (per a lluitar

contra les infeccions de les quals morien molts dels menors en tractament).

El fet que la quimioterapia tinguera uns efectes tan devastadors en els
pacients, posant-los sovint al limit entre la vida i la mort, feia que el seu Us clinic
continuara veient-se amb escepticisme. Com narra DeVita, als inicis de la seua
carrera, es feia referéncia a un metge del seu hospital que emprava mostassa
nitrogenada per al tractament d’un limfoma com «Louis i els seus verins» (De-
Vita i Chu, 2008). Certament, calia tindre empenta i una gran conviccié en allo

que es feia per a ser quimioterapeuta als anys 60.

En aquest ambient, i després de comprovar I'éxit del tractament en ra-
tolins, els metges i investigadors del National Cancer Institute, Emil Frei i Emil
Freireich, van anunciar que volien administrar als nens una combinacid quimio-
terapica. El protocol VAMP (acronim de Vincristina-Ametopterina-Mercaptopu-
rina-Prednisona) i altres semblants van obtenir uns resultats tan indiscutibles

amb remissions durables que es van generalitzar rapidament.
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A finals de la decada dels 60, comencava a albirar-se que la combinacié de
tractaments, podia curar determinats cancers. La quimioterapia es va comencgar
a emprar també com a coadjuvant en els tumors solids a partir dels anys 50, ja
gue molts reapareixien a causa de micrometastasis després de la cirurgia o de
la radioterapia (Arruebo et al., 2011; DeVita i Chu, 2008).

Tots aquests canvis van conduir a un notable éxit. En els anys 60 la super-
vivéncia del conjunt de nens amb cancer era del 20 %. Pero, tot i aix0, calien

noves empentes.

Socialment, es mantenia la idea que es podia acabar amb el cancer i que
només era questid de recursos i de voluntat politica aconseguir-ho. En la his-
toria del cancer als Estats Units és destacada la campanya en premsa que va
realitzar el Comité ciutada per a la conquesta del cancer. En desembre de 1969
van publicar un anunci en els principals diaris on s’instava el president Nixon a
realitzar les inversions necessaries per eliminar el cancer. En la publicitat s’inclo-
ien les declaracions de I'investigador Sidney Farber, ex president de la Societat
Americana del Cancer: «We are so close to a cure of cancer. We lack only the
will and the kind of Money and comprehensive planning that went into putting
a man on the moon» (figura 1). El president Richard Nixon va signar la llei cone-
guda com National Cancer Act en 1971 que destinava 1.500 milions de dolars al

que es va anomenar la guerra contra el cancer.

A partir dels 70, a banda d’una cirurgia i una radioterapia més precises, les
combinacions de medicaments i la idea que més quimioterapia era millor —gra-
cies a la possibilitat de controlar els seus efectes amb antibiotics, transfusions i
altres mesures de suport—, van aconseguir noves fites. Per exemple, en el lim-
foma de Burkitt, un tipus del qual afectava especialment els infants de I’Africa
Oriental, es van obtenir remissions amb els nous régims quimioterapics provats
pel NCl en col-laboracié amb I'Institut del cancer d’Uganda (figura 2).
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Figura 1. Anunci publicat en el diari The Washington Post el 9 de
desembre de 1969. Font: The Mary Lasker papers, U. S. National
Library of Medicine. Domini public.

En 1974 I'Académia Americana de Pediatria reconeix com a especiali-
tats pediatrigues I’hematooncologia i la nefrologia, després d’haver-ho fet ja

amb la cardiologia en 1961 i amb l'alergologia en 1971 (Asociacién Espafiola
de Pediatria, 2011, p. 47).

64



Introduccio

Figura 2. Noticia sobre Denis Burkitt. El diari La Vanguardia (5 de juny de 1971) recollia en una
breu informacié el reconeixement atorgat a I'investigador Denis Burkitt pels seus treballs amb el
limfoma a que va donar nom.

Cap a una millor comprensio del cancer

En els anys 80, els desenvolupaments en genéetica possibiliten una millor
comprensid del cancer i dels seus mecanismes d’activacid. Aixo permet pensar
en terapies més dirigides a cada tipus i subtipus de cancer. El nombre de publi-
cacions i estudis sobre el cancer infantil també s’incrementa en aquests anys

(vegeu grafic 1).

Per fi, hi havia lloc per a I'optimisme entre els metges que s’ocupaven del
cancer dels nens. Aixd també va animar la investigacid en oncologia pediatrica i

la cooperacié entre professionals.

Si a principis dels 50 molts menors amb cancer romanien en el pavelld
d’adults i eren tractats per cirurgians, a finals dels 70 disposaven —en el context
anglosaxd— de pavellons especifics i eren atesos per equips de pediatres i cirur-
gians alhora que comptaven amb els coneixements i la tecnologia per a aplicar

terapies multimodals intensives (Barnes, 2006, p. 507).
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Grafic 1

Evolucio del nombre de publicacions sobre cancer infantil a la plataforma Pubmed
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En aquest grafic es veuen, per anys (eix horitzontal), el nombre de publicacions (eix vertical) que
retorna el cercador PubMed d’articles d’investigacio biomédica per a la recerca feta amb les
paraules clau «childhood cancer». Abans de finals dels anys 50 només apareixen unes poques
publicacions que corresponen bé a consideracions generals sobre el cancer infantil des de camps
com la radiologia i la cirurgia, bé a informes de casos en concret. Font: elaboracio propia a partir
de la grafica obtinguda al cercador de PubMed.

El primers trasplantaments de medul-la es van dur a terme amb sis pa-
cients en 1957. Tots van morir poc després. Tanmateix, la teoria del tractament
i els assajos en ratolins mostraven permetien mantenir les esperances de millo-
ra. Des dels finals dels anys 60, amb un millor coneixement dels antigens leu-
cocitaris humans'?, es van anar realitzant trasplantaments de medul-la en que
els donants eren familiars compatibles (Henig i Zuckerman, 2014). A partir dels

70 es van fer trasplantaments de donants externs amb resultats encoratjadors

12. Els antigens leucocitaris humans (HLA, per les sigles en anglés) sdn unes proteines que es troben en
la superficie dels globuls blancs i altres cél-lules. Tenen una funcié important en la resposta del sistema
immunitari a substancies estranyes per la qual cosa, en un trasplantament de medul-la, és necessari que
aquestes proteines siguen el més semblant possible entre la persona donant i la receptora. https://www.
cancer.gov/espanol/publicaciones/diccionario/def/antigeno-leucocitario-humano
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per a les leucemies. A poc a poc, es va anar estenent I’Us del trasplantament, no
només a través de diversos paisos sind també ampliant els tipus de cancer per

als que es recomanava la tecnica.

Durant els anys 80, es van continuar desenvolupant medicaments amb
nous i variats mecanismes d’accié (com, per exemple, la doxorubicina), i en els
90, gracies a factors com l'aplicacié d’'una quimioterapia més dirigida a cada
tipus de cancer, a un coneixement de la biologia molecular més precisa que ha
permés estratificar el risc de cada subtipus tumoral (Pritchard-Jones, 2013) i a
les tecniques de manipulacid genética, entre altres, es va reduir notablement

I'index de mortalitat per cancer infantil.

En 1990 la supervivéncia s’havia incrementat fins al 70 %. S'assolien cura-
cions fins i tot en pacients amb malaltia metastatica que fins aleshores anaven

associades a una mort inevitable (Pearson, 2002).

En les darreres décades s’ha abandonat la idea que més és millor i es tre-
balla amb cirurgies més conservatives, dosis de radioterapia i quimioterapia més
ajustades i immunoterapia més dirigida, fets especialment importants si tenim
en compte que cada vegada sén més els supervivents de cancer infantil i juvenil
i que cal millorar els efectes toxics dels tractaments a llarg termini. Com afirmen
Pizzo i Poplack (2011, p. XV) quan van comengar la seua formacié en medicina
aquests elements no es tenien en compte, simplement, perque la supervivencia
es mesurava a curt termini: «At that time, there was no consideration of long-
term consequences, since survival for most patients was measured in mont-
hs...». La biologia molecular també ha permés entendre cada vegada millor la
complexitat i heterogeneitat que envolta determinats processos tumorals i que
fan que acabar amb el cancer siga un repte permanent i en constant adaptacid.
Com assenyalava McCornick (1993, p. 316) a principis dels 90, en parlar de la
medicina cientifica: «The growth of understanding has demostrated that what
appears in the first instance to be simple, turns out to be complex».
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En el moment actual del cancer pediatric, és recurrent la idea que s’ha
arribat al limit d’alld que es podia fer amb les eines disponibles i que calen nous
enfocaments en els tractaments: «we have reached the limits of optimising cur-
rently available treatments through dose intensification or rapid scheduling,
and that new approaches are needed» (Pritchard-Jones, 2013, p. 233). Per aixo,
s’incideix en la necessitat d’incrementar la investigacio especialment en el grup

de cancers que afecten els més joves i menuts (Krilov, 2017).

1.2.3. El context espanyol

Tots aquests canvis van anar arribant a poc a poc a Espanya on, en les
darreres décades, el tractament del cancer infantil ha tingut un desenvolupa-
ment notable. En termes de supervivencia global a cinc anys del diagnostic, s’ha
passat d’'un minim percentatge de curacid en els anys 60, al 54-63 % durant la
decada dels 80 fins a arribar al gairebé 80 % actual, xifra semblant a la de la res-
ta d’Europa i els Estats Units (Peris-Bonet et al., 2017). Aquest canvi ha permés
oferir una visié més esperangadora del cancer en els nens, fet que contribueix a

una progressiva normalitzacid i visibilitat de la malaltia.

Durant les decades dels 60 i 70, una serie de factors van ajudar al desen-
volupament de les especialitats pediatriques a Espanya. En primer lloc, es va
produir un notable augment en el nombre de naixements (Cabré, Domingo i
Menacho, 2002). Després, la Llei 193/1963 de 28 de desembre, sobre Bases de
la Seguretat Social (Ley 193, 1963) plantejava I'objectiu d’un sistema Unic per als
treballadors. Tres anys després es va promulgar el Decret 907/196, de 21 d'abril
(Decreto 907, 1996), que articulava la llei de Seguretat Social i que va entrar en
vigor I'1 de gener de 1967%. Paral-lelament, es desenvolupen grans ciutats sani-
taries que alberguen al seu interior hospitals maternoinfantils. Per exemple, en
1965 s’inaugurava I’hospital infantil de La Paz a Madrid, en 1967 la clinica infantil
a I'Hospital Vall d’Hebron de Barcelona i en 1971 I’hospital maternoinfantil de la

13. Consultat en http://www.seg-social.es/wps/portal/wss/internet/Conocenos/HistoriaSeguridadSocial
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Ciutat Sanitaria La Fe de Valéncia. En aquests grans hospitals, els cirurgians pe-
diatrics que operaven els nens amb tumors i els pediatres que els atenien aniran
conformant grups de treball que, amb caracter informal, comencaran a relacio-

nar-se amb altres metges que s’ocupaven del cancer infantil fora d’Espanya.

A finals dels anys 40, el director de I'Institut Gustave-Roussy, en Paris, bus-
cava algun pediatra que es dedicara a atendre els menors amb cancer. No era un
lloc facil de cobrir perque el cancer infantil no tenia massa cura i el panorama era
desesperant per a qualsevol metge. Se li va proposar a la doctora Odile Schweis-
guth, qui va comengar a anar una vegada per setmana al centre on els nens eren
atesos pels metges d’adults. Aprofitant una epidemia de varicel-la en els nens de
I'hospital, Schweisguth reclama un espai diferenciat perqué els menors amb can-
cer pogueren estar separats dels que patien malalties infeccioses. Finalment, en
abril de 1952 va posar en marxa una petita unitat dedicada a I'oncologia pediatrica

en aquell mateix centre (Coppes-Zantinga, Zucker i Coppes, 2000; Pearson, 2002).

En 1967 es va formar el Club d’'Oncologie Pediatrique en el departament
de pediatria de I'institut Gustav-Roussy de Paris. Dos anys després, en 1969, la
tercera trobada del club es va celebrar a Madrid, auspiciada pel cirurgia pedia-
tric Julio Monereo de I'hospital La Paz a Madrid. A la trobada van acudir metges
de diversos paisos i el club es va transformar en la Société Internationale d’On-
cologie Pédiatrique / International Society of Paediatric Oncology (SIOP) (Carac-
hi i Grosfeld, 2016; Wolff, 1991). Des del primer moment, el lema va ser «No
child should die of cancer» (“Cap nen hauria de morir per cancer”). Aquesta vin-
culacio, des dels inicis, amb la SIOP, va permetre els metges espanyols estar en
contacte permanent amb tot el que s’estava fent en altres parts d’Europa. Com
ha reconegut Victoria Castel, ex cap d’oncologia pediatrica a I'hospital La Fe de
Valéncia i una de les pioneres en el tractament del cancer infantil a Espanya: «la

SIOP era el espejo en el que nos mirdbamos»**,

14. Entrevista realitzada el dia 30 de maig de 2013 a I'Hospital La Fe de Valéncia amb motiu del treball per al
modul 4 del Master en Historia de la Ciencia i Comunicacid Cientifica de la Universitat de Valéncia.
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Els professionals médics que es dedicaven als nens amb cancer van iniciar
una seccio dedicada a I'oncologia pediatrica (SEOP) al si de I'Asociacién Espafiola
de Pediatria (AEP). El grup estava impulsat per Julio Monereo i Trinidad Hurtado,
de I'hospital La Paz de Madrid, i Jorge Prats Vifias, de I'hospital Vall d’'Hebron de
Barcelona. Entre els metges que formaren aquest grup pioner també estaven:
Josep Padullés, de I'hospital maternoinfantil Vall d’Hebron de Barcelona; Ana Sir-
vant, de I'hospital Virgen del Rocio de Sevilla; Victoria Castel, de I'hospital La Fe de
Valencia; i José Luis Bezanilla, de I’hospital Cruces, de Bilbao, entre altres. També
van tindre un paper destacat el cirurgia Juan Martinez Mora, de |’hospital Vall
d’Hebron, i Joaquin Colomer, metge i en aquells anys Rector de la Universitat de
Valéncia, institucié pionera en els estudis de medicina a tot I'Estat. En maig de
1978 es va celebrar a Bilbao la primera reunié anual de la SEOP, organitzada per

José Luis Bezanilla, i dedicada al rabdomiosarcoma (Martinez-Mora i Prats, 1994).

Entre les finalitats de la Societat Espanyola d’Oncologia Pediatrica (SEOP)
estaven les de fomentar el desenvolupament de l'oncologia i I’'hematologia pe-
diatriques a Espanya, el manteniment del Registre Nacional de Tumors Infantils
(RNTI), el desenvolupament i coordinacio dels diversos protocols nacionals per
al diagnostic i tractament de tumors pediatrics i la participacid en els protocols

internacionals promoguts per la SIOP.

Com hem vist, a partir dels anys 70 comenca a ser evident que hi havia
possibilitats de millorar els tractaments dels nens amb cancer. Calia incorpo-
rar la quimioterapia. «Era necesario que hubiese personas que se dedicasen
a conocer estos problemas. Estos fueron los primeros pasos» explica Joaquin
Donat, cap d’'oncohematologia pediatrica de I'Hospital Clinic Universitari de Va-
léncia.” En gran part dels hospitals, les unitats eren d’'oncohematologia, en ser
les leucemies el tipus de cancer infantil més habitual. Els grans centres i ciutats
sanitaries, amb major quantitat de pacients, dividirien aquestes dues arees en

oncologia i hematologia pediatriques.

15. Entrevista realitzada el dia 24 de maig de 2013 a la Facultat de Medicina de la Universitat de Valéncia.
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Des de la primera reunid de la SIOP en 1969, les trobades van servir per a
intercanviar experiencies i per a avancar en els tractaments i en I'atencio als me-
nors amb cancer. En 1976 es duia a terme el primer trasplantament de medul-la
ossia a Espanya a I’hospital Sant Pau de Barcelona a una nena de 13 anys amb
leucemia. L'hemato-oncologia pediatrica queda reconeguda com a especialitat
per part de I’Associacid Espanyola de Pediatria en 1977 (Asociacion Espafiola de
Pediatria, 2011, p. 212). Durant els anys seglients, en aquestes reunions es van
exposar les dades del Registro Nacional de Tumores Infantiles (RNTI) que es va
posar en marxa en 1980 a la Universitat de Valéncia (Pacheco i Madero, 2003;
Peris-Bonet et al., 2017). EI RNTI va contribuir a cristal-litzar I'activitat professio-
nal de 'oncologia pediatrica en permetre plasmar I'experiéncia clinica en dades.
|, sobretot, va permetre conéixer una dada fonamental: la de la supervivéncia
a cinc anys, que és el mesurador que va permetre que I'oncologia pediatrica

espanyola pogués comparar els seus tractaments amb els de la resta d’Europa.

La decada dels 80, de fet, es va iniciar amb els primers traspassos de fun-
cions i serveis sanitaris a les Comunitats Autonomes. El procés es va iniciar en
1981 a Catalunya i va concloure en 2001 amb les ultimes transferencies. També
en els anys 80 els pares i mares dels menors malalts, a instancia sovint dels
mateixos metges que portaven les seccions, es van comengar a organitzar en
associacions. Aquestes associacions de pares es van convertir en interlocutors
valids per a les demandes de I'atencid als seus fills davant els hospitals i les ad-

ministracions sanitaries.

Lespecialitzacié experimentada per l'oncologia pediatrica a partir dels
anys 70 i la gradual homogeneitzacié de protocols de tractament en col-labora-
cié amb la resta d’Europa, va permetre la notable millora en les dades de super-

vivencia dels nens amb cancer en els ultims trenta anys a Espanya.

En 1993, la seccié d’oncologia pediatrica passa a ser societat mantenint
les mateixes sigles (SEOP). El mateix procés va seguir la seccié d’hematologia
gue passa a convertir-se en la Societat Espanyola d’Hematologia Pediatrica
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(SEHP). En 2007 les dues associacions es van fusionar formant la Societat Es-

panyola d’"Hematologia i Oncologia Pediatriques (SEHOP).

Actualment, I'index de supervivéncia a cinc anys és quasi del 80 %, xifra
equiparable a la de la resta de paisos europeus. Els reptes actuals son el trac-
tament dels adolescents en unitats especialitzades i, sobretot, el de superar
I'estancament que s’ha produit en alguns tipus de cancer. També destaca la ne-
cessitat que tots els nens reben un tractament semblant a tot Europa. En aquest
sentit, el document Estdndares europeos de atencion a nifios con cdncer (The
European Society for Paediatric Oncology — SIOPE, 2009) fa émfasi en la neces-
sitat de disposar a tots els estats de centres d’excel-lencia amb I'experiéncia i les
instal-lacions necessaries per al tractament d’'una malaltia complexa com és el
cancer, aixi com un registre nacional de tumors infantils basat en la Classificacid
Internacional de Cancer Infantil (ICCC-3), equips médics multidisciplinaris i en

constant formacié també en I'atencio pal-liativa.

1.3. La investigacid del cancer infantil en els mitjans de comunicacié

1.3.1. Els estudis sobre mitjans de comunicacid i cancer en adults com

a referencia

Freimuth, Massett i Meltzer (2006) van analitzar el contingut de les inves-
tigacions publicades durant la primera década d’existéncia de la revista Journal
of Health Communication i van trobar que la majoria d’estudis eren d’autors
nord-americans, basats en meétodes quantitatius i que tendien a examinar més
la comunicacié de masses que la interpersonal. Pel que fa als temes, tres desta-

caven per sobre de la resta: el tabaquisme, la sida i el cancer.

El cancer, per tant, ha despertat un gran interés en els estudis de la

comunicacié des de fa ja molts anys. Tenint en compte que el cancer és un
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conjunt de malalties que afecta, principalment, els adults, sembla logic que haja
acaparat gran part de les investigacions en comunicacié. Diversos treballs han
abordat el tema des d’una perspectiva general. Aixi, Clarke i Everest (2006) des-
taquen que el model medic (medical model) és el preferit per les revistes del
Canada i dels Estats Units a I’'hora d’abordar el cancer. El model médic és aquell
referit a la concepcio de la malaltia establerta a finals del s. XIX i principis del XX,
basada en una visié anatomopatologica del cos individual (Gabe, Bury i Elston,
2004). Es a dir, aquell que se centra en el diagnostic (qué estd o qué funciona
malament), el tractament (com solucionar-ho) i la cura (el guariment d’allo que
estava o funcionava malament a través de la tecnologia i el coneixement me-
dic). En contrast amb aquesta assumpcié de la malaltia com quelcom universal
i invariable, el constructivisme social emfatitza com la malaltia és modelada per

cada sistema cultural i social (Conrad i Barker, 2010).

Clarke i Everest (2006) també mostren el predomini en la cobertura del
cancer de mama per sobre de qualsevol altre tipus de cancer, la descripcio de
la malaltia com quelcom inevitable, I'emfasi en les estadistiques que més esglai
causen i I'Us freqlient de la metafora bél-lica. Altres estudis com el de Fishman,
Have i Casarett (2010), després d’analitzar la cobertura del cancer als principals
diaris i magazins dels Estats Units, afirmen que la imatge que donen aquests
mitjans del cancer pot donar una perspectiva massa optimista. En el seu estudi
troben que les noticies acostumen a parlar dels tractaments i la supervivencia
perd que poques vegades ho fan del fracas terapeutic, els esdeveniments ad-

versos o I'atencio al final de la vida i la mort.

Slater, Long, Bettinghaus i Reineke (2008) expliquen que les noticies es re-
lacionen més amb els indexs d’incidéncia que amb els de mortalitat, fet que ex-
plicaria la sobrerepresentacié del cancer de mama als mitjans de comunicacié.
A Espanya, I'Observatori de la Comunicacié Cientifica de la Universitat Pompeu
Fabra i la Fundacié Vila Casas editen I'Informe Quiral que analitza anualment

les informacions sobre salut i medicina publicades als mitjans de comunicacié
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espanyols. Linforme de 2011 (Revuelta, De Semir, Armengou i Selgas, 2012) es
va dedicar a la cobertura mediatica del cancer i també destacava la importancia
de les noticies dedicades al cancer de mama sobre la resta. De la mateixa ma-
nera, constatava la importancia que havien adquirit en els darrers anys aquelles
noticies referents a la investigacid sobre el cancer i a aspectes més socials de la

ma de pacients i familiars que expliquen en primera persona el seu cas.

El cancer als mitjans de comunicacié també s’ha estudiat des de pers-
pectives més especifiques com des de la lingliistica cognitiva (Lakoff i Johnson,
1986) a través de les metafores del cancer emprades en la premsa (Williams Ca-
mus, 2009; Dominguez i Sapifia, 2016), la perspectiva de génere (Seale, 2002),
la difusié del cancer i la seua prevencié a través de la malaltia en persones
famoses —també conegudes com a celebrities— (Corbett i Mori, 1999; Hilton i
Hunt, 2010; Ashton i Feasey, 2014) aixi com les rutines productives que afecten
els mateixos periodistes i mitjans de comunicacié en cobrir el cancer (Aggarwa
et al., 2014). Donada l'abundancia de literatura, una meta-analisi per temes
discussid contribuiria a una major comprensié del fenomen més enlla dels re-

sultats aportats en els diversos estudis.

1.3.2. lanalisi del cancer infantil i juvenil en la premsa

En contrast amb el d’adults, el cancer infantil i juvenil ha estat menys es-
tudiat des de la perspectiva de la comunicacié. Si que hi ha treballs, des de la
decada dels anys 60 i en 'ambit de la psicologia, que mostren I'impacte emo-
cional del diagnostic en les families. Tot i aix0, aquests estudis també evoluci-
onaran al mateix temps que ho facen els tractaments i la supervivéncia. Aixi,
en els primers anys en que la leucémia és sinonim de senténcia de mort no és
d’estranyar que algun dels estudis comence aixi: «Terminal illness makes a he-
avy impact upon all concerned, family and professionals» (Binger et al., 1969,
p. 414). Més endavant, quan la realitat clinica mostra els primers percentatges

de supervivents de cancer infantil, els treballs se centraran en aspectes com el
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mateix desenvolupament psicologic dels nens amb cancer (Eiser, 1979; Beari-
son i Pacifici, 1984) o en qlestions com la possible recurréncia. Aixi, Koocher i
O’Malley (1981) adverteixen de la pressio a que estan sotmeses les families per
viure sempre, encara que el tractament en principi haja anat bé, amb I'amenaca
permanent de la recurréncia del cancer, com una espasa de Damocles que pen-

ja del sostre només sostinguda per una fina crin de cavall.

També sén notables les aproximacions més recents des de la sociologia
(Seale, 2001), la psicologia (Zebrack et al., 2014) i des de I'antropologia lingliis-
tica (Clemente, 2015). En el seu treball, Ignasi Clemente se centra en la comu-
nicacié entre els nens amb cancer de |'hospital Vall d’"Hebron de Barcelona i les
seues families en un procés que defineix com «cat-and-mouse game» (el joc del
gat i el ratoli), on els menors pregunten qlestions i els adults evadeixen les res-
postes en un intent de protegir-los de noticies penoses o angoixants. En aquesta
linia d’analisi de la comunicacid metge-pacient/families hi ha també tota una
tradicid (Clarke i Fletcher, 2003) que darrerament s’ha ocupat també de com la
informacio digital pot constituir bé un element de millora en aquesta com també

un factor de tensié entre equips medics i familiars (Dominguez i Sapifia, 2015).

Des d’una perspectiva historica, Barnes (2006) analitza I’Us d’alguns mate-
rials com quaderns amb vinyetes per a explicar als nens amb cancer els tracta-
ments amb quimioterapia i com han evolucionat al llarg de les decades, arribant
a incloure dibuixos dels mateixos pacients. Krueger (2007) es remunta en el seu
estudi a finals dels 40 i principis dels 50 amb les primeres campanyes de publi-
citat en els mitjans de comunicacié nord-americans del Jimmy Fund que tenia

I'objectiu de recaptar fons per als nens amb cancer.

Especificament sobre cancer pediatric i mitjans de comunicacid s’ha pu-
blicat poc. En aquest sentit destaquen alguns treballs. Dixon-Woods, Seale,
Young, Findlay i Heney (2003), després d’analitzar 42 histories de nens amb can-
cer aparegudes en diversos periodics dels Estats Units, Regne Unit i el Canada,

mostraren que el tractament mediatic que rebia la malaltia era eminentment

75



Introduccio

elogids i que es caracteritzava per mostrar els pacients com valents, estoics i
inspiradors. Els diaris —afirmaven— presenten els nens amb cancer com perso-
nes excepcionals i tendeixen a idealitzar la seua capacitat per a suportar el pa-
timent. Els investigadors confronten aquesta representacié amb el relat de vint
mares obtingut a través d’entrevistes semiestructurades. Aixi, I'estudi mostra
que aspectes com l'estigma associat al cancer, que alguns pares reporten, esta
totalment absent del relat periodistic. Tot i que mostren diferencies a I’'hora de
parlar d’aspectes com el dolor i la dificultat d’acarar els tractaments, els autors
consideren que les mares i els pares sén conscients dels estereotips que cultu-
ralment prevaleixen sobre els menors greument malalts i sovint busquen acos-
tar els discursos de la seua experiencia a les expectatives externes de com han

de comportar-se els nens amb malalties.

Abans d’aquests estudis, el tractament que van fer els diaris d’alguns ca-
sos concrets de cancer infantil havien cridat I'atencié d’alguns investigadors.
Aixi, Entwistle, Watt, Bradbury i Pehl (1996) analitzaren la cobertura mediatica
del cas d’'una nena amb leucémia en 1995 al Regne Unit i que va ser coneguda
popularment als mitjans com “Child B” a causa d’una ordre de proteccid de la
seua identitat. El cas va saltar als mitjans de comunicacié després de la negativa
del pare a suspendre el tractament de la filla. L'adolescent s’havia recuperat
d’un limfoma no Hodgkin quan tenia sis anys pero temps després, en 1993, va
ser diagnosticada d’un segon cancer: una leucémia mieloide aguda. Els met-
ges van aplicar quimioterapia i un trasplantament de medul-la Ossia perd nou
mesos després del tractament, va recaure i I'equip médic va dir que li restaven
pogues setmanes de vida.

El pare busca informacié i segones opinions tant als EUA com al Regne
Unit i va trobar que alguns recomanaven un segon trasplantament. Els seus
oncolegs, tenint en compte que no es coneixien bé els efectes dels segons tras-
plantaments, consideraven que el risc era excessiu per al poc benefici que podia

obtenir-se i recomanaven atencié pal-liativa. El pare troba un metge al pais dis-
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posat a dur a terme el tractament en un hospital privat pero el servei de salut es
nega a pagar els diners que costava. El pare porta el cas als tribunals i aquests,
tot i que primer van dir que les autoritats sanitaries havien de replantejar-se
la seua decisid, finalment van manifestar que la decisié presa pel servei public
de salut havia estat racional i justa. El cas va rebre molta atencié mediatica i un
donant anonim va finangar el tractament. Tot i que finalment el segon trasplan-
tament es va substituir per una terapia experimental, es van aconseguir uns

mesos extra de vida per a la menor que finalment va morir en maig de 1996.

Les desavinences entre families de nens amb cancer i metges han estat
també protagonistes d’altre estudi, aquesta vegada des d’una perspectiva histori-
ca. Barnes (2008) analitza la cobertura en la premsa britanica d’un cas controver-
tit: el d’'un serum anticancer, I’Anablast, que un bioleg francés, Gaston Naessens,
va desenvolupar en els anys 60. Els pares d’'un nen, Edward Burke, diagnosticat
a finals de 1963 de leucemia, decebuts per la manca de tractaments disponibles
per al seu fill, van voler recérrer al serum de Naessens. Més encara, el diari The
Daily Mail va publicar que més de cent families del pais demanaven al ministre
de salut britanic accedir també a I’Anablast. Un equip de cientifics va comencar
a avaluar el serum a Edimburg. També ho va fer I'Institut Gustav Roussy de Paris
i va detectar que les investigacions de Naessens estaven farcides d’errors i van
prohibir la seua administracié a Franca. Al Regne Unit, la pressid social no havia
minvat i les autoritats sanitaries no sabien que fer: no confiaven en el serum
perd tampoc tenien cap opcié de tractament per als pares. Mesos després, a
meitats de 1964, una combinacié de medicaments provada als EUA mostrava
bons resultats en el tractament de la leucémia. La medicina ortodoxa donava
aixi resposta i esperanga a les families alhora que facilitava el silenciament de
tots aquells que venien preteses cures gairebé miraculoses contra el cancer. Com
afirma Barnes: «News stories about children with cancer in the 1960s capitalized
on the vulnerability of the victims [...] The promise of unorthodox remedies
like Anablast raised hope and simoultaneously cast doubt on the ability of the

medical establishment to produce results» (Barnes, 2008, p. 14).
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Aguesta vulnerabilitat dels nens amb cancer, malgrat els avancaments en
els tractaments, s’ha mantingut segons altres estudis. Clarke (2005) va fer una
analisi de contingut i del discurs de la representacié en les revistes de llengua
anglesa a Nord-america sobre una mostra de 101 articles corresponents a 38
revistes diferents en el periode que va de 1970 a 2001. Clarke troba un patrd na-
rratiu coincident que consisteix a exagerar el contrast entre I'abans i el després
del diagnostic dels nens amb cancer. Aquesta, pero, és una versid simplificada
de la realitat. Com afirma:

There are interruptions to ongoing life including hospital stays and doctor
visits. Most childrens, however, go back to school, have a social and play
life, fight with their brothers and sisters, and so on even during much of
the treatment. (Clarke, 2005, p. 603)

De la mateixa manera, Clarke mostra que un tret dominant d’aquesta
narrativa mediatica és la d’atribuir un caracter heroic als nens amb cancer per
la capacitat d’ignorar els sentiments de temor i mantenir-se animats. Aques-
ta idea xoca amb estudis previs que associaven |'estigma amb els xiquets amb
cancer. Tanmateix, I'autora explica que aquesta divisié entre families normals i
les altres, encara que la caracteritzacié no-normal siga exageradament positiva,

pot contribuir a un altre tipus d’estigma.

En el seu treball de final de master, la investigadora Olga Piskareva (2016)
estudia la cobertura mediatica del cancer infantil al Regne Unit a través de
I'analisi de 84 peces provinents de nou diaris durant el periode que va de 2010
a 2015. Lautora troba un lleuger increment al llarg dels anys, basicament per
I'atencié dedicada al cancer infantil pels diaris tabloides. Piskareva ho atribueix
a uninterés més gran d’aquest tipus de diaris per les histories personals, I'entre-
teniment, els esports i els escandols. També troba que els tipus de cancer més
presents en els diaris coincideixen amb els més habituals en infants: tumors ce-

rebrals, leuceémia i neuroblastoma. Finalment, d’acord amb Clarke (2005), consi-
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dera que I'enfocament «medic» (“Medical frame”) és el més emprat a I’'hora de
parlar del cancer infantil en la premsa. El marc que anomena «Gran cor» (“Big
heart”) és el segon en importancia en les noticies analitzades. Aquest es basa
en les activitats filantropiques i la recaptacié de fons per a la investigacio del
cancer. Junt amb aquest marc apareix un tercer, que I'autora anomena «Bam-
bolla familar» (“Family bubble”) i que se centra en la descripcié dels pares com
a cuidadors, mostrats com una extensié dels seus fills. El quart marc, «El poble»
(“The village”), inclou el suport social i destaca 'ambient escolar, dels amics aixi
com I'empatia mostrada per famosos i public en general. Piskareva conclou que
la premsa britanica privilegia una representacié medica de la malaltia i que, per

tant, subestima el context social i familiar dels nens amb cancer.

Com hem vist en els punts anteriors, el cancer infantil ha anat també am-
pliant el seu concepte i cada vegada sén més importants en els estudis sobre la
comunicacio del cancer els adolescents i joves. Tot i que no entren en la cate-
goria estrictament infantil, els adolescents sovint sén tractats en unitats pedia-
triques i atesos pels mateixos equips oncologics. Recentment, els adolescents
amb cancer i joves supervivents han comencgat a cridar I'atencio de la investiga-
cid en comunicacio. Les necessitats d’informacid dels adolescents i joves adults
son diferents de les dels nens aixi com ho sén les vies per a satisfer-les. Mentre
qgue en el cas dels més menuts, els metges els donen la informaciéo només des-
prés de negociar-ho amb els pares (Clemente, 2015, p. 5) en el cas dels adoles-
centsijoves, la implicacid directa en la gestio de la seua malaltia és cada vegada
major. | no només aixo: Internet i les xarxes socials, amb gran implantacio entre
la gent més jove, permeten l'intercanvi permanent i global d’experiéncies i in-
formacio. En aquest sentit, en els darrers anys han aparegut estudis sobre I'Us
d’Internet entre els adolescents i els joves amb cancer (Schiffman, Csongradi i
Suzuki, 2008), sobre com aconsegueixen i comparteixen la informacio sobre la
malaltia els adolescents (Dominguez i Sapiiia, 2017) i la qualitat dels llocs web

on s’informen (Lam, Roter i Cohen, 2013).
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1.3.3. Estudis sobre la informacio del cancer infantil i juvenil en Internet

Des de la popularitzacioé de I'is d’Internet, nombrosos estudis s’han centrat
en com aquesta tecnologia s’ha convertit en font d’informacié per als pacients i

com ha modificat la comunicacié entre pacients i metges—pacients.

Pel que fa al cancer, diversos estudis han analitzat com utilitzen els pa-
cients i els seus familiars la informacié disponible a Internet (Basch, Thaler,
Shi, Yakren i Schrag, 2004; James et al., 2007). A Espanya, Lépez-Gémez et al.
(2012) investigaren com els pacients de cancer i els seus familiars busquen
informacid a la xarxa i van veure que les families feien més recerques que els
mateixos malalts i que els professionals medics continuaven sent la principal

font d’informacio sobre el seu cancer.

Altres estudis s’"han centrat en com afecta als oncolegs i a I'encontre medic
gue els pacients facen una recerca previa d’informacié en Internet (Helft, Hluboc-
ky i Daugherty, 2003). Finalment, Clarke i Fletcher (2003) inclouen la perspectiva
de tots dos, pacients i oncolegs, per mostrar que, en general, els pacients volen
obtenir tanta informacié com siga possible sobre la seua malaltia. Tots dos, pa-
cients i oncolegs, coincideixen que aquells que buscaren informacid en Internet
abordaren la seua malaltia tan bé o millor que aquells que no van emprar Internet

i que el fet d’'usar-lo no menyscabava la confianca en el seu metge.

Pel que fa al cancer pediatric, Gage i Panagakis (2012) van trobar que en
moments de crisi de la malaltia, els pares de nens amb cancer preferien rebre
la informacié del metge per considerar els continguts d’Internet poc fiables.
Alguns pares, tanmateix, van reportar que no buscaven informacié en Internet

perque els oncolegs els havien recomanat no fer-ho.

També la qualitat dels continguts ha estat analitzada. Aixi, Hargrave, Har-
grave i Bouffet (2006) van analitzar 114 llocs web amb informacid sobre els cinc
tipus de tumors cerebrals més habituals en menors. D’aquestes webs, el 4 %
tenien informaciod excel-lent, el 7 % bona, el 29 % adequada, el 39 % pobrai el
21 % molt pobra.
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Donat I'increment de pacients i familiars que miren cap a Internet, els
autors consideraven que els professionals de la salut havien d’involucrar-se en
el desenvolupament d’informacié de qualitat en Internet. Analisis semblants
s’han dut a terme amb la informacid disponible per als adolescents i joves amb
cancer (AYA). Lam et al. (2013) van estudiar 56 llocs web amb informacio en linia
sobre osteosarcoma, un cancer habitual entre els adolescents, i van trobar que
encara que molts tenien una qualitat acceptable, eren més dificils d’entendre
del que seria desitjable. A més, només una minima part incloien informacio

especifica per a adolescents.

Schiffman et al. (2008) van entrevistar a 16 adolescents i joves amb cancer
i van analitzar 27 llocs web amb continguts adrecats a ells. Lestudi va trobar di-
feréncies notables entre la informacié que buscaven els joves i la que els oferien
aquestes webs per la qual cosa animava a la creacié de nous portals en linia que

respongueren de manera més adequada a les necessitats reals dels joves pacients.

En Internet, les families de nens amb cancer poden trobar no només in-
formacio siné també consell i suport a través dels grups en linia, com mostren
Coulson i Greenwood (2012). Altres estudis, entre els quals destaca el de Stin-
son et al. (2012) han comencgat a reportar els beneficis de projectes de comu-
nicacié en linia amb els pacients més joves i les seues families a través de webs
especifiques, que inclouen forums, videos i opcié de preguntar a un expert,

desenvolupades pel mateix hospital o institucio.®

Els darrers estudis se centren en les xarxes socials. Aixi, Rehman, Lyons,
McEwen i Sellen (2018) han analitzat els tuits de pares i mares de nens malalts

de cancer i classifiquen la informacié que comparteixen en set grups:

16. També hi ha diverses aplicacions mobils que s’estan integrant amb I'objectiu de millorar el procés co-
municatiu al llarg de la malaltia. En aquest sentit, a Espanya, hi ha iniciatives com la de Comjunts (http://
appcomjunts.es), presentada en setembre de 2018 i adregada a millorar la comunicacié en la gestio de les
malalties rares.
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1. Detalls sobre I'experiencia diaria del menor amb cancer
2. Actualitzacié de com va el tractament

3. Fets relacionats amb el cancer: efectes secundaris a llarg termini,
articles, assaigs clinics, etcetera

4. Continguts que incrementen la conscienciacié social cap al cancer infantil
5. Campanyes per a recaptar fons per a organitzacions i investigacio
6. Expressar condolences o suport a altres pares i mares

7. Tuits de temes personals (com gustos o creences religioses)

Compartir aquesta informacio pot donar als pares sensacié de control i de
comunitat amb altres families que passen per una experiencia semblant (LaVa-
lley, Gage-Bouchard, Mollica i Beaupin, 2015). Lanalisi realitzat per aquests au-
tors s’enquadra en el concepte de recerca d’informacid per a la vida quotidiana
de Savolainen (1995) tot i que al mateix article destaquen I'escassesa de marcs
teorics a I’hora d’analitzar aquesta recent participacié de pares de xiquets amb

cancer a les xarxes socials.

Aqguest nou context d’Internet, per tant, ha produit ja un important volum
d’investigacions, especialment pel que fa a la circulacid i grau de confianca de la
informacid en pares de nens amb cancer, metges i joves supervivents. Aquests
estudis, tanmateix, encara s’han desenvolupat poc a Espanya. En aquest sen-
tit, els seglients capitols reuneixen els primers resultats, fruit de la investigacid
duta a terme per a aquesta tesi doctoral, que s’han produit en aquest ambit
(Dominguez i Sapifia, 2015; 2017).

1.3.4. La narrativa de pacients: els testimonis en el cancer infantil i juvenil

Amb Internet, la informacio sobre les malalties no ens arriba només a
través dels mitjans de comunicacid, de les institucions sanitaries o les farma-
ceutiques. Recentment, les families pero també els xiquets més majors i els

adolescents i joves amb cancer, nous actors en el debat social sobre la malaltia,
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han comencat a testimoniar les seues experiéncies amb la malaltia a través de
pagines d’associacions o blogs personals en Internet. Bafidn (2007, p. 194) parla
de cinc fases perque es produesca la participacié d’un actor en un debat social:
(1.) Identificacio, que la societat siga conscient de I'existéencia d’una malaltia i,
per tant, d’un grup de pacients; (2.) constitucio, que els propis pacients siguen
conscients de la necessitat de participar en el debat social; (3.) reconeixement,
en el sentit de considerar les associacions de pacients com a interlocutors va-
lids; (4.) accés, inclusio d’aquests pacients en els forums més representatius; i
(5.) exposicio, explicar les demandes concretes dels pacients amb l'objectiu de
millorar la situacidé. Aquestes cinc fases s’han produit tant en el cas dels pares
de nens amb cancer, a partir de meitats dels anys 80, com dels joves amb cancer

i supervivents, en la darrera decada.

Els testimonis en linia dels joves amb cancer i supervivents destaguen en
aquesta cinquena fase descrita per Baidn (2007), ja que els permet exposar la

seua vivencia individual i, alhora, manifestar les seues demandes col-lectives.

El potencial que aquestes narratives de pacients tenen per a persones que
estan passant per la mateixa experiéncia perd també resulta de gran interés per
als professionals medics. Tot i que la historia clinica manté una narrativa basada
en la del pacient (Salvador, 2016) sovint es troba massa sintetitzada. Atkinson i
Rubinelli (2012) assenyalen dues raons per a incloure la narrativa en la practica
de la medicina actual: i) perqué aquesta requereix la implicacié del pacient en
el procés del seu tractament; ii) i perqué la competéencia narrativa és cada ve-
gada una habilitat més essencial en el diagnostic i el tractament d’una malaltia.
Rita Charon, metgessa i responsable del programa de Medicina narrativa a la
Universitat de Columbia, afirma que la practica de la medicina requereix com-
peténcia narrativa, aixo és, «the ability to acknowledge, absorb, interpret and
act on the stories and plights of others» (Charon, 2001, p. 1897).

Des de finals dels anys 80, la narrativa de les malalties s’ha incorporat com a

tema d’estudis en les investigacions sobre medicina i comunicacio, especialment
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des de la perspectiva de la comunicacié metge-pacient (existeixen revisions sobre

experiencies realitzades en aquest sentit com la de Fioretti et al., 2016).

En el cas del cancer, les narratives dels pacients s’han estudiat des de
diverses perspectives. Des de la psicologia i la renegociacié de la identitat (Ma-
thieson i Stam, 1995), des de I'atencié infermera (Skott, 2002), aixi com des de
la lingliistica i I'analisi de les metafores emprades en Internet tant pels pacients

com pels professionals medics (Semino et al., 2017).

El socioleg canadenc i supervivent de cancer, Arthur W. Frank (1993), con-
sidera que la narrativa contemporania de la malaltia respon a tres condicions:
(1.) la gent ha de considerar que val la pena escriure la seua historia perque
altres la puguen llegir i aix0 passa quan la malaltia és considerada un feno-
men col-lectiu perdo també individual; (2.) perqué aquestes narratives siguen
possibles ha d’haver-hi supervivents que sobrevisquen el temps suficient; i (3.)
presentar les narratives de les experiéncies particulars com una reaccié a l'assi-

milacié uniformitzadora que fa la medicina clinica dels casos individuals.

Aqguest segon punt, el que especifica que perque hi haja narratives de la
malaltia calen supervivents, podria explicar que pel que fa a les narratives sobre
el cancer pediatric i adolescent els estudis hagen estat més limitats. Aixo té cer-
ta logica si considerem que els pacients més menuts no disposen d’autonomia
per a explicar la seua historia ni tampoc senten una necessitat tan urgent de
contar-(se)la: sovint no sén conscients de les implicacions del diagnostic i viuen
amb major normalitat que els més majors el tractament i els seus efectes. Per
aixo, els testimonis se centren més en les histories narrades pels pares i mares, i
per aquells pacients de major edat com adolescents o joves adults supervivents
de cancer infantil.

En el primer cas, hi ha narracions, com la de la socidloga medica Juanne
Clarke que intenta contrastar amb literatura académica el diagnostic i tracta-

ment de la seua filla, diagnosticada de leucemia quan tenia 17 anys (Clarke i
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Clarke, 1999). Pero Internet també ha permés recuperar histories del passat.
Aixi, el metge Jeremiah Goldstein (2008) recupera la historia del cancer del seu
germa, ocorreguda en 1955, a través del diari que la seua mare, octogenaria en
el moment de la publicacid, va escriure durant el tractament i mort del seu fill.
Un testimoni veritablement ben escrit i que aporta gran informacié d’aspectes,
no només psicologics, sind sobre el diagnostic, tractaments i hospitalitzacions.
Un testimoni que ara esta a I'abast de tothom —pares, pacients, metges i inves-

tigadors— gracies a l'accesibilitat de continguts que permet Internet.

De fet, Internet i les xarxes socials s’han omplert en els darres anys de testi-
monis de pares que narren la malaltia dels seus fills. En un estudi recent, Heilferty
(2018) ha analitzat 14 blogs de pares amb nens amb cancer i ha catalogat sis raons
per les quals, segons l'autora, els pares senten la necessitat de publicar en Internet
la historia de la malaltia del seu fill: per a informar, explicar, expressar-se, reflexio-
nar, documentar i reivindicar. També molts hospitals i fundacions de cancer infantil,
especialment anglosaxones, animen a compartir els casos del que anomenen his-

VN Vs

tories d’exit o d’esperanca (“succes stories”, “stories of hope”, “stories of courage”).

En aquests llocs webs, especialment en els de fundacions adrecades a aju-
dar els pacients adolescents, és on es concentren la major part dels testimonis
dels joves que decideixen compartir la seua malaltia. Kim i Gillham (2013) van
analitzar 164 entrades de blog de joves adults amb cancer en una d’aquestes webs
i van identificar un total de 10 temes: problemes fisics, perspectives de futur, ai-
llament fisic i social, culpabilitat, mortalitat, imatges del cancer, adopcié d’una ac-
titud positiva, atencio sanitaria, interaccio social en linia i supervivéncia al cancer.

Suzuki i Beale (2006), després de revisar vint-i-una pagines web personals
creades per adolescents amb cancer van trobar que les empraven per a
I’'autopresentacio relacionada amb el cancer, difondre informacio (a través de
presentacions multimeédia, llistats i enllacos) i establir connexions amb les perso-
nes que interactuaven a través del lloc web. També els testimonis en linia perme-

ten conéixer, tant a altres pacients com als professionals medics, les incerteses
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gue envolten els joves i els adolescents amb cancer. Donovan, Brown, LeFebvre,
Tardif i Love (2015) van identificar tres tipus d’incerteses en els joves amb cancer
en 695 intervencions realitzades en una comunitat en linia internacional adre-
cada als supervivents de cancer en la infancia i I'adolescéncia: incertesa medica
(amb els tractaments, durada d’aquests, el pronostic, possible recurrencia), per-
sonal (redefinicié de la identitat, discapacitats, problemes de fertilitat, econo-

mics) i social (relacions amb la familia, amistats, futura parella o treball).

En un estudi recent, Roher et al. (2017) apliquen la narrativa de joves amb
cancer per a ajudar a millorar la comunicacié metge-pacient en la discussid de
les opcions de preservacio de la fertilitat. El model que proposen és d’atencio
activa seguint la tipologia de narratives d’Arthur Frank. Aquest socioleg estruc-
tura les narratives de la malaltia en tres tipus: de restitucid, de recerca i de caos
(Frank, 2013). En la primera, el pacient vol tornar a la situacio inicial, restituir la
seua identitat d’abans del diagnostic. En la segona, el narrador es veu en un vi-
atge de transformacid a través de I'experiencia de la malaltia que el fa més savi.

En la tercera, abunda la desesperanca i el protagonista no veu opcié de millora.

En un entorn permanentment connectat i on la comunicacid i la creacié
de xarxes en linia és cada vegada més important també per a la gestié de malal-
ties, la present tesi, per tant, no podia deixar d’analitzar aquesta realitat que
s’ha erigit com una forma de gestacio i circulacié d’informacié sobre el cancer

infantil i juvenil.
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Objecte d’estudi

2.1. Proposit de la investigacio

La comunicacio de la salut és una quiestié que genera gran interés entre el public.
Gran part de la poblacié s’informa de temes sobre salut dels quals no té una
experiéncia directa a través dels mitjans de comunicacid. El cancer és una de
les malalties més mediatiques pero no tots els cancers importen igual als perio-
distes. En el cas del cancer infantil, tot i tindre una baixa prevalenca, manté un

elevat impacte social per la gravetat de la malaltia i I'edat dels pacients afectats.

Probablement, la primera imatge que imaginem del cancer infantil siga
la d’un nen o nena sense cabells o amb un mocador al cap, perqué ens ha arri-
bat, principalment, a través dels mitjans de comunicacio i de les campanyes de
conscienciacio. Els mitjans de comunicacié social participen en la construccid
de la imatge que tenim com a societat d’'una determinada malaltia. Aquesta

representacio, perod, no és estatica siné que va variant al llarg del temps.

Tot i el desenvolupament dut a terme en les darreres décades de I'oncolo-
gia pediatrica, han estat pocs els estudis centrats en la comunicacié del cancer
infantil i juvenil a través dels mitjans de comunicacié en general i, de la premsa,
en particular. Per aix0, una primera necessitat que es va plantejar en aquest estu-
di va ser la d’analitzar la informacié sobre el cancer infantil en premsa durant les
darreres décades de manera que es poguera obtenir una idea, quantitativament i

qualitativament parlant, de com s’havia abordat la cobertura mediatica del tema.

L'analisi de la premsa ha estat un tipus d’analisi generalitzat en els estudis
de la comunicacio. Tradicionalment s’ha considerat punt de partida en 'estudi
de la cobertura mediatica. En la guia per a planificar la comunicacié de la sa-
lut de I'Institut Nacional del Cancer dels Estats Units es destaca que la premsa
permet arribar a amplies audiéncies rapidament i que pot transmetre la infor-
macio sobre salut de manera més completa i contextualitzada que la radio o la

televisid, ja que l'audiéncia pot rellegir i compartir el material (National Cancer
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Institute, 2004). Els diaris sén també font d’informacié per a periodistes d’altres
mitjans que busquen en la revisié diaria de la premsa quins temes es desta-
qguen en la competéncia i amb quin enfocament. A més, els diaris encara sén
elements de lectura compartida en molts espais com bars, consultes médiques,
perruqueries, etcétera. Finalment, en la seua versié en linia, les noticies dels
diaris faciliten que es puguen compartir les informacions a través de les xarxes

socials, grups de WhatsApp o per correu electronic, entre altres.

Com hem vist a la introduccié (punt 1.3.1), tot i que la cobertura mediati-
ca del cancer en general —i del cancer de mama en particular— ha estat objecte
de nombrosos estudis, la representacid del cancer infantil i juvenil en la premsa
a penes ha comptat amb investigacions (vegeu punt 1.3.2). Calia, per tant, com a
primer pas, recopilar tota la informacié possible publicada per tal de disposar d’'una
primera aproximacio a la qliestié. Calia fer-ho, a més, durant el suficient temps per-
que es pogueren apreciar els possibles canvis. Es tracta, doncs, d’una analisi lon-
gitudinal que ens ajude a entendre com ha estat aquesta aproximacio a través del

temps, tant en nombre d’informacions com en complexitat dels aspectes abordats.

De fet, la millora de la supervivencia en el cancer infantil és possible que haja
contribuit a captar I'atencié dels mitjans de comunicacié perd aquests, i especial-
ment Internet, també han servit per a incorporar nous actors, nous temes, noves
narratives, nous enfocaments, és a dir, nous marcs d’interpretacié, a la malaltia.
L'enorme canvi produit per I'amplia difusié de noves tecnologies com telefons mo-
bils i tauletes amb connexié permanent a Internet ha expandit I'accés a la infor-
macio sobre salut i planteja quiestions com la igualtat d’accés, I'exactitud de la in-
formacié i la confianga dels continguts. Aquesta ubiquitat tecnologica ha propiciat
un canvi tant en pacients com professionals méedics. Perd no només aixo, aquesta
connexid sense interrupcio ha permés també crear xarxes de pacients interconnec-

tades i elevar les seues veus, de manera que el seu discurs arribe a molta més gent.

Entendre quina imatge s’ha mostrat del cancer infantil al llarg de les da-
rreres decades ens permetra una millor comprensié del fenomen des del punt
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de vista dels emissors. D’altra banda, aquest missatge de la premsa i altres rela-
cionats amb el cancer infantil que es troben disponibles a Internet afecten com
s'informen i perceben la malaltia tant les families com els xiquets i joves amb
cancer. Perdo no només aixo, els metges també reben aquestes informacions i les
sotmeten a avaluacié. En un procés dialogic, aquests receptors sén, a la vegada,
font d’informacio per als mitjans de comunicacid. A aquest context s’han afegit
en els darrers anys els mateixos adolescents i joves, no només com a receptors
sind també com a font d’informacié i com a generadors de nous continguts que

contribueixen a una redefinicié constant del concepte de la malaltia (figura 3).

Afirma Thompson et al. (2014) que la recerca en comunicacio de la salut
té una voluntat d’aplicacid practica: «Almost all health communication researc-
hers are very concerned about the application or translation of their findings
to Health policy, health care delivery, and the quality of the health of various
populations» (Thompson et al., 2014, p. 9).

Aquest treball aspira, dins de les limitacions que es detallaran en el punt
6.3, a aportar suggeriments i propostes concretes que puguen tindre’s en con-
sideracio a I’hora de millorar la generacié de continguts i la circulacié de la in-
formacio sobre el cancer infantil i juvenil per part de tots els actors implicats en

aquest procés comunicatiu.
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Figura 3. Diagrama de la comunicacié del cancer infantil i juvenil. En aquest flux esta represen-
tat el procés de la comunicacié del cancer que el present treball pretén investigar. D’'una banda,
els mitjans de comunicacio tradicionals, com la premsa, seleccionen tant el tema del cancer
infantil (agenda setting) que volen destacar, tenint en compte determinats valors-noticia, com
I'enfocament (framing) que prefereixen donar a la informacio. Les families dels nens amb cancer
reben aquesta i altra informacié perd també contribueixen com a fonts i, amb els nous mitjans
socials, també com a emissors directes a través de blogs, Instagram, etc., per a narrar la historia
dels seus fills. Igualment, els metges i professionals de la salut han passat de ser receptors i fonts
d’informacio a ser emissors, tot i que aquesta faceta encara no esta tan desenvolupada en aquest
col-lectiu com en I'anterior. Finalment, ha aparegut un nou actor, el dels adolescents i joves amb
cancer que fins fa pocs anys no tenia veu propia. La constitucié com a grup els ha dotat d’iden-
titat individual i col-lectiva. Els arriba la informacid, s’han convertit també en font per als perio-
distes i s’han incorporat a la creacié de continguts a través dels mitjans socials. Entre aquests
joves, les seues families i els metges es produeix una comunicacié sobre el cancer, principalment
en els encontres clinics, que no sempre resulta tan fluida com seria desitjable (fletxes amb linies
discontinues). Font: elaboracio propia.
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2.2. Hipotesis de la investigacio

Aquesta investigacié es fonamenta en els aspectes teorics i en la literatura revisa-
da en els punts anteriors per a establir les seglients hipotesis i objectius de treball.

Hipotesi 1. La informacio publicada en la premsa espanyola sobre el cancer
infantil i adolescent ha augmentat des de I'tltim terg del segle XX fins a I'actualitat.

Hipotesi 2. La informacid analitzada permet establir uns patrons de publi-
cacio pel que fa a seccions, temes, tipus de cancer destacats i fonts emprades.

Hipotesi 3. La invisibilitat de la malaltia en els primers anys ha donat pas a
un destacat protagonisme en la premsa dels nens amb cancer i les seues fami-
lies, amb un enfocament heroic.

Hipotesi 4. Els temes més destacats a I’'hora de tractar el cancer infantil
estan relacionats amb les terapies, la investigacié i les histories personals.

Hipotesi 5. Les principals fonts d’informacié sén els metges i investiga-
dors, les revistes cientifiques i els pares i les mares dels nens amb cancer.

Hipotesi 6. La cobertura mediatica del cancer infantil permet conéixer mi-
llor com funciona el sistema d’atencio sanitaria i com soén els tractaments i els
seus efectes.

Hipotesi 7. Els pares dels nens amb cancer busquen informacié a Internet
encara que els equips medics no els ho recomanen.

Hipotesi 8. Els pares dels nens amb cancer que no busquen informacié so-
bre la malaltia dels fills en Internet actuen aixi perqué no confien en la fiabilitat
dels continguts.

Hipotesi 9. Els pares dels nens amb cancer que si que busquen informacio
sobre la malaltia dels fills en Internet no comparteixen la informacid que troben
amb els metges.
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Hipotesi 10. Els pares dels nens amb cancer no generen continguts ni
comparteixen informacié sobre la malaltia dels seus fills a través d’Internet.

Hipotesi 11. Els metges d’oncologia pediatrica prefereixen, majoritaria-
ment, que els pares no busquen informacid sobre la malaltia dels fills a Internet
perque no confien en la fiabilitat dels continguts.

Hipotesi 12. Els metges d’oncologia pediatrica no acostumen a fer reco-
manacions als pares de continguts en linia.

Hipotesi 13. Els metges que atenen les unitats d’oncologia pediatriques
no divulguen continguts en Internet.

Hipotesi 14. Els adolescents i joves amb cancer i supervivents busquen
informacid sobre la seua malaltia en Internet.

Hipotesi 15. Els adolescents i joves amb cancer i supervivents confien més
que els seus pares en la informacio que troben a Internet sobre la seua malaltia.

Hipotesi 16. Els adolescents i joves amb cancer i supervivents no compar-
teixen amb els pares i els metges la informacid que troben en Internet.

Hipotesi 17. Els adolescents i joves amb cancer i supervivents generen i
comparteixen continguts en Internet.

Hipotesi 18. Els testimonis en linia de pacients adolescents i joves i de
supervivents de cancer infantil han augmentat en els darrers anys.

Hipotesi 19. Els testimonis en linia d’adolescents i joves i de supervivents
de cancer infantil permeten conéixer millor les preocupacions i problemes que
se’n deriven dels tractaments del cancer en aquestes edats.

Hipotesi 20. Els temes més importants per als adolescents i joves i de super-
vivents de cancer infantil no sén els mateixos que interessen i destaca la premsa.

Per a la validacid o refutacié d’aquestes hipotesis es proposa un objectiu

general, del que se’n deriven quatre objectius especifics.
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2.3. Objectius

L'objectiu general d’aquesta investigacio és estudiar la representacié del cancer
infantil i juvenil en la premsa espanyola i en Internet aixi com conéixer com
reben, avaluen i comparteixen la informacid sobre aquesta qiiestio tres col-lec-
tius implicats directament: els pares, els nens de més edat i adolescents amb

cancer, i els metges.

Per a aconseguir aquest proposit s’estableixen els seglients objectius
especifics:

1. Descriure quantitativament la informacio sobre el cancer infantil i ado-
lescent publicada als diaris espanyols des de 1960 a l'actualitat. Aquesta
analisi permetra entendre millor la visibilitzacié de la malaltia a través
dels diaris, els actors que hi han participat, quins temes s’han escollit i

amb quins enfocaments s’han destacat.

Les preguntes de la investigacio relacionades amb aquest objectiu serien:

I. Ha augmentat la informacio sobre el cancer infantil publicada a

la premsa espanyola des del 1960 a 20177

[I. Quins sén els patrons en la publicacid de la informacié pel que fa

a seccions, generes periodistics emprats, temes i fonts?

[Il. Quin és I'enfocament predominant en la premsa a I’"hora de trac-

tar el cancer infantil?

IV. El tractament que fa la premsa sobre el cancer infantil, permet
la difusié de coneixements sobre nous tractaments, terapies i el

sistema d’atencio sanitaria en general?

V. Quines han estat, al llarg dels anys, les fonts emprades per a in-

formar sobre el cancer infantil?
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VI. La premsa ofereix informacié sobre nous tractaments i terapies i

sobre el funcionament de la sanitat a I’"hora d’atendre la malaltia?

2. Determinar quantitativament la proporcio de pares de nens amb can-
cer i de pediatres oncolegs que consulten aquesta informacid i d’altra dis-
ponible a Internet, com l'avaluen, la comparteixen i generen continguts
propis. Amb aquest objectiu es vol conéixer la satisfaccié dels pares en
la informacié que consulten sobre la malaltia dels seus fills i 'opinié dels

metges sobre aquesta.

Pel que fa a aquest objectiu, s’han establert les seglients preguntes:

VII. Els pares dels menors amb cancer, busquen informacio sobre la

malaltia dels fills a Internet?
VIIl. Troben fiable la informacidé disponible a Internet?
IX. Han compartit la informacié trobada amb els metges?

X. Utilitzen Internet per a informar sobre la seua experiéncia i la

dels seus fills amb la malaltia?
Xl. Recomanen els metges buscar informacid en Internet als pares?

Xll. Comparteixen els metges amb els pares recursos i informacié

d’Internet?

XIll. En el context de la informacid sobre el cancer infantil, per a que

utilitzen Internet els metges?

3. Determinar qualitativament els habits de consum d’aquesta informacid i
d’altra disponible a Internet entre els adolescents i joves amb cancer i super-
vivents de cancer infantil per entendre com l'avaluen, comparteixen i si gene-
ren continguts propis. Aquest objectiu, a més, permetra conéixer les necessi-

tats d’informacid i les principals dificultats amb queé es troben aquests joves.
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Per a aquest objectiu especific, s’han introduit les seglients preguntes

d’investigacio:
XIV. Busquen informacié sobre la malaltia els adolescents i joves amb
cancer?
XV. Troben de confianga i entenen la informacié d’Internet?
XVI. Comparteixen la informacié amb els pares i els metges?

XVIIl. Creen continguts sobre la malaltia per a Internet?

4. |dentificar els temes i qliestions que aborden els adolescents i joves
amb cancer i supervivents de cancer infantil en els seus testimonis en
linia. Aquest objectiu permetra, a més de dotar-los de legitimitat com a
actors de dret propi en el debat social sobre el cancer, conéixer els temes
més importants per a ells i saber si coincideixen amb els destacats per la

premsa a |I’"hora d’abordar la malaltia.

Per a aquest ultim objectiu especific es proposen les seglients preguntes:

XVIII. Existeixen testimonis en linia d’adolescents i joves amb cancer a
Internet?

XIX. Permeten conéixer les dificultats i problemes derivats del

tractament?

XX. Coincideixen els temes que destaquen els adolescents i joves

amb cancer amb els temes destacats per la premsa?
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Materials i metodes

Lanalisi de qualsevol tema social complex requereix una aproximacio des de diver-

ses perspectives. Per aix0, en aquesta aproximacio a la informacio sobre el cancer

infantil i juvenil en la premsa i en Internet des de la comunicacid de la salut ha es-

tat necessari emprar métodes tant quantitatius (analisi de contingut i enquestes)

com qualitatius (entrevistes i analisi del discurs). Com assenyalen Thompson et al.

(2014), I'ts de més d’un métode d’investigacid per a estudiar un mateix tema, la

triangulacio, permet examinar perspectives diferents d’un mateix procés:
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The term «triangulation» is borrowed loosely from trygonometry, where
it refers to a method for calculating the distance to a point by looking a
tit from two other points (Vogt, 1993). The value of triangulation in terms
of measurement and methods has long been supported in social science
and is becoming increasingly common in health communication research.
[...] The goal is twofold: (a) multiple measures/methods allow more confi-
dence in findings if two or more methods provide consistent results, and
(b) different methods allow the examination of different aspects of a pro-

cess. (Thompson, Cusella i Southwell, 2014, p. 13)

Aquesta investigacidé consta de quatre fases:

1. El cancer infantil i juvenil a la premsa espanyola: una analisi lon-

gitudinal, 1960-2017. Aquesta primera fase és una analisi de con-
tingut d’una mostra conformada per 1.280 informacions sobre
cancer infantil i adolescent aparegudes en la premsa espanyola
entre 1960i 2017. L'analisi de contingut permet una descripcid ob-
jectiva, sistematica i quantitativa del contingut manifest (Berelson,
1952). Constitueix, per tant, un metode fonamental en investigacio
de la comunicacio (Krippendorff, 1997; Tian i Robinson, 2014; Lacy,
Watson, Riffe i Lovejoy, 2015). Aquesta eina quantitativa aporta la
informacid global, la perspectiva general de com s’ha transmés el
tema des de la premsa.
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En l'analisi es detallen dos estudis de cas que, sense abandonar
I'analisi de contingut, ens permeten enfocar la mirada en aquells
temes que han despertat I'atencio de la premsa durant els anys ana-
litzats. Hi ha diverses aproximacions sobre qué s’entén o per a que
serveix un estudi de cas pero coincideixen en que se centra en un fe-
nomen singular —individual, grupal o organitzacional— que fa @émfasi
en la comprensid de la complexitat del fet estudiat (Ford, Golden i
Ray, 2014). En el primer estudi de cas, les informacions estudiades
se centren en la controversia produida per unes antenes de telefo-
nia proximes a una escola on es van diagnosticar, en pocs mesos,
cinc casos de cancer infantil. El segon estudi de cas correspon a la
historia d’Ashya King, un xiquet amb un tumor cerebral la familia del
qual va exigir que se li administrara la terapia de protons en comp-
te de la radioterapia convencional i que va fugir de I’hospital quan
aquesta opcio se li va negar. En els dos estudis de cas la controversia
i el debat entre coneixement expert i llec ha estat una constant que
requereix ser destacada.

. Enla segona fase es fa una analisi de I'Gs que fan de la informacio en
linia els pares dels nens amb cancer i els oncolegs pediatrics amb la
realitzacié d’enquestes. A través de dos qliestionaris, un per a cada
grup, es determinen quin tipus d’informacié busquen, com I'avaluen
i si els metges i les families comparteixen i contrasten aquests recur-
sos disponibles a la xarxa.

. Les enquestes permeten obtenir gran quantitat de dades en una po-
blacié determinada, perd que poden mancar de profunditat en alguns
temes que resulten complexos. Per aix0, es va considerar necessaria
una tercera fase centrada en la perspectiva que aporten els mateixos
adolescents amb cancer i joves supervivents d’un cancer en la infan-
tesa i adolescéncia. Aixi, a través d’entrevistes semiestructurades,
s’analitza com busquen informacié sobre la seua malaltia en Internet
i com valoren la qualitat i comprensibilitat d’aquests continguts.
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4. Finalment, i donada I'empenta que els joves supervivents han anat
prenent en la comunicacié del cancer, en una quarta fase d’aques-
ta tesi es fa una analisi narrativa dels testimonis que ofereixen els
adolescents i joves en les webs de distintes associacions per tal d’en-
tendre quins son els marcs conceptuals a través dels quals contribu-
eixen a (re)definir el concepte de cancer infantil i juvenil.

Tradicionalment, la investigacié narrativa s’havia basat en entrevis-
tes on els pacients explicaven la seua historia, en grups de discus-
sid i gravacions d’encontres clinics, entre d’altres. Tanmateix, dar-
rerament, aquestes eines d’investigacid es combinen amb noves
fonts de dades per a la recerca narrativa com poden ser Internet i
les xarxes socials (Semino, Demjén, Hardie, Payne i Rayson, 2018;
Yamasaki et al., 2014).

A continuacid, es descriuen amb detall el procés de seleccid de les mostres

i els metodes emprats en el desenvolupament de cadascuna d’aquestes fases.

3.1. El cancer infantil i juvenil a la premsa espanyola: una analisi
de contingut, 1960-2017

3.1.1. Seleccié de la mostra

El periode d’analisi comenga en 1960 —un poc abans de 1969, any en que
es va celebrar a Madrid el primer Congrés de la SIOP, Societat Internacional
d’Oncologia Pediatrica (Martinez-Mora i Prats, 1994)— i finalitza en 2017, coin-
cidint amb la darrera publicacié de dades sobre incidéncia i supervivencia del
cancer infantil a Espanya (Peris-Bonet, Pardo-Romaguera, Munoz-Lopez, Sa-
yas-Sanchez i Valero-Poveda, 2017).
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Per a la mostra es van recuperar articles i noticies dels quatre diaris amb
major nombre de lectors, de caracter estatal i no esportiu (Asociacién para la
Investigacién de Medios de Comunicacién, 2016): El Pais, El Mundo, La Van-
guardia i 'ABC. Cal tenir en compte que en els primers anys d’analisi, només

existien La Vanguardia i 'ABC.

La Vanguardia, naixia I'l de febrer de 1881 i esta present en Internet des
de juny de 1995. Propietat del grup Godo, també edita E/ Mundo Deportivo
i compta amb les emissores de radio RAC 1 i RAC 105 aixi com amb el canal
de televisid 8tv i I'editorial Libros de Vanguardia (Grupo Godd, 2018). El diari
ABC, nascut com a setmanari en 1903, va passar a ser diari dos anys després,
en 1905. D’ideari conservador i monarquic, pertany al grup Vocento, que edita
una dotzena de diaris locals com Las Provincias, El diario vasco o La Rioja, entre
altres (Vocento, s. d.). Té versio digital des de 1995.

El Pais, per la seua banda, comenca a publicar-se el 4 de maig de 1976
i inicia la seua edicié digital en 1996. Sorgit en el context de la Transicid espa-
nyola, la seua ideologia s’ha situat tradicionalment en I'esquerra politica, tot i
que en els darrers anys alguns autors han volgut destacar un viratge del diari
cap al centre-dreta (Alonso Gonzalez, 2015). El diari pertany a PRISA, grup me-
diatic que engloba diversos periddics (As, Cinco Dias, El Huffington Post), emis-
sores de radio (Cadena SER, LOS40, entre altres) i I'editorial Santillana (PRISA,
s. d.). El diari El Mundo, d’ideologia liberal, comenca a editar-se en octubre de
1989. Anys després, en octubre de 1995, va llancar la versié digital. Pertany
al grup Unidad Editorial, que també publica el diari economic Expansion, I'es-
portiu Marca, els especialitzats en el sector de la salut, Diario médico i Correo
farmacéutico, aixi com revistes i setmanaris (Telva, Yo Dona, entre d’altres). El
grup també és propietari de Radio Marca i de I'editorial La Esfera de los Libros
(Unidad Editorial, s. d.).

Les informacions aparegudes en aquests quatre diaris han estat recollides
en diverses etapes. La primera, en marg de 2014 i en el marc de la investigacio
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gue va conduir al treball de fi de master'’, en qué es van recollir un total de 415
informacions aparegudes durant el periode que va de 1960 a 2010. La segona,
es va dur a terme durant el mes de juliol de 2017, quan es van recuperar les
noticies del periode 2011-2016. La tercera, en setembre de 2018, va completar
el periode d’analisi fins al 31 de desembre de 2017. | la quarta, des d’octubre de
2018 a gener de 2019, en que es va completar i revisar tot el procés de seleccio
de la mostra i es va acarar el conjunt de la base de dades amb el llistat d’infor-

macions analitzades que es pot consultar en I'annex B, al final d’aquest treball.

La recuperacié de les informacions es va realitzar a través de la base de
dades MyNews?*®, disponible a la Universitat de Valéncia, i es va completar amb
els cercadors de les hemeroteques digitals dels periddics, ferramenta especial-
ment util en el cas de les primeres decades d’analisi dels diaris La Vanguardia i
ABC, no disponibles en MyNews. En el cas d’El Pais també es va utilitzar el servei

anomenat Kiosko y Mds per tal de completar la recerca.

La consulta es va dur a terme amb les seglients paraules clau: «cancer
infantil», «cdncer pedidtrico», «cancer nifios», «cancer juvenil», «cancer ado-
lescente», «tumor nifios», «leucemia nifios» (per tractar-se del tipus de cancer
més habitual en les edats pediatriques) i «oncologia pediatrica». Es van rebut-
jar les informacions que apareixien repetides i aquelles que, malgrat incloure
algunes de les paraules clau no hi estaven relacionades (per exemple, «cancer
nifios» en referencia als nens de signe astrologic cranc). Les paraules clau de la
recerca mostren que I'analisi en premsa s’ha centrat en el cancer infantil i ado-
lescent i ha deixat fora alguns casos de cancer en adults joves com el de Pablo
Raez, un jove amb leucémia que, a través de les xarxes socials, va aconseguir

augmentar les donacions de medul-la a Espanya durant la seua malaltia. També

17. El cdncer infantil: Una mirada a la oncologia pedidtrica a través de la prensa espafiola (1960-2010) es
va presentar el 25 de juny de 2014 a I'Institut Lépez Pifiero, com a treball final del Master d’Historia de
la Ciéncia i de la Comunicacid Cientifica, de la Universitat de Valéncia, corresponent a l'edicié 2012-2014.

18. Mynews és una base de dades digital de pagament que permet consultar les diverses edicions dels
diaris espanyols disponibles des de 1996 fins a I'actualitat.
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la informacio sobre la vacuna del papiloma, malgrat incloure les paraules «can-
cer» y «nifia» ha quedat fora de I'estudi per considerar-se que no fa referéncia
al cancer infantil sind a una mesura de prevencié del cancer en dones adultes.
En total, el conjunt de la mostra obtinguda en les diferents onades de recerca

ha estat de 1.280 informacions valides per a la seua analisi (taula 1).

Taula 1

Peces analitzades en la mostra distribuides per diaris

Diari Informacions N= (%)
ABC 539 (42,1 %)
El Mundo 294 (23,0 %)

La Vanguardia 257 (20,1 %)

El Pais 190 (14,8 %)

Total 1.280 (100%)

Font: elaboracié propia

Cada diari es va considerar com una unitat de mostreig i cada peca recu-
perada, amb titol i signatura, com una unitat de registre (Krippendorf, 1997).

Totes les peces van ser llegides i codificades amb el model de fitxa dissenyat per

a I'estudi que s’explica en el seglient apartat.

3.1.2. Fitxa d’analisi i codificacio

La fitxa d’analisi intenta delimitar una realitat complexa i dividir-la en uni-
tats minimes de contingut que possibiliten la seua codificacié i posterior interpre-
tacié. En aquest cas, per a codificar la informacié de la mostra, s’ha elaborat una
fitxa propia a partir de treballs previs sobre analisi de contingut en premsa i salut
(Garcia et al., 2000; Smith et al., 2002). Aixi, a més de les categories descriptives
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(data, diari, genere periodistic, seccio, autor) s’han afegit els camps rellevants per
a la investigacié proposada com ara: tipus de tumor, tema, font de la informacis,
us d’imatges, si aquestes imatges corresponen a menors sense cabells i si I'enfo-

cament o enquadrament que es fa és neutre, estigmatitzant, heroic o de conflicte.

Per a la codificacio de les peces analitzades en les distintes categories es

van establir uns criteris previs que s’expliquen a continuacio:

Pel que fa als generes periodistics, dins dels informatius, s’ha distingit en-
tre la noticia i el breu perquée és una forma d’interpretar la importancia que se
li dona a un tema. Un excés de breus informatius és indicatiu del poc interés
del mitja de comunicacié en aprofundir sobre el tema tractat. Tant els edito-
rials com les cartes a la direccié del diari s’"han inclos en la seccié d’«Opinid».
Tot i que existeix reticencia a considerar les cartes al director com un génere
periodistic en si mateix (per a una revisié de les distintes postures al respecte,
consultar Cordova Jiménez, 2011), s’han inclos perque només amb la seleccioé
previa que fa el diari dels temes que els hi arriben, ja s’esta determinant quin
és |'aspecte que es vol destacar a I'hora d’abordar un tema i quins no. Es a dir,
gue expressen l'opinid dels lectors pero també la del mitja que fa una seleccio
i, de vegades, edicid previa. També s’han inclos els obituaris perqué mostren
la repercussidé de I'oncologia pediatrica a través de les figures de determinats

metges i pacients especialment coneguts.

En la premsa diaria espanyola, la informacid s’ha classificat tradicional-
ment dividida en seccions tematiques: politica, nacional, internacional, cultura,
esports, etc. La salut, excepte en alguns diaris i de manera canviant al llarg del
temps, comparteix espai amb altre tipus d’informacio, normalment en la seccié
«Societat» (Revuelta, 2006). La categoritzacidé de les seccions de la fitxa prové
d’aquesta divisid habitual dels continguts en premsa aixi com de guies d’analisi
de contingut (Lynch i Peer, 2002) i de les seccions que, tot i no estar previstes ini-
cialment, han anat sorgint a mesura que s’anava codificant la mostra. Per tant, a
les classificacions habituals per contingut («Societat», «Local», «Internacional»,
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«Cultura») s’han afegit altres més especialitzades que han anat apareixent al
llarg de la mostra. Aixi, la categoria «Ciencia, salut i medicina» s’ha creat per
la necessitat de reunir aquelles informacions que han aparegut en les distintes
seccions i suplements (que han anat canviant de nom) de ciéncia, salut, benes-
tar, medicina, biologia, qualitat de vida, futur, etc. La categoria «Especial» s’ha
reservat per aquella informacié que es presentava sota un especial monografic

dedicat al cancer o a la leucémia, per anomenar dos casos trobats a la mostra.

La categoria «Tendéncies, actualitat i vida» és un de calaix de sastre que
perfectament podria considerar-se part de «Societat». En el redisseny de 2007,
el diari La Vanguardia dedica les dues ultimes pagines de «Politica» a «Actua-
litat», que abans s’incloia en «Societat». També crea «Tendéncies», on es pu-
blicava el gruix de la informacié que abans anava a «Societat, i «Vivir», amb
noticies més extenses (Sabés Turmo, 2008). En 2010 va remodelar I'edicié digi-
tal afegint noves subseccions, unint «Opinid», etc. De tota manera, s’ha preferit
respectar aguesta nomenclatura, ja que també altres diaris han comptat en al-
guns moments de la seua trajectoria amb apartats d’«Actualitat». Tanmateix,
a I’hora d’interpretar els resultats s’ha tingut en compte que es tracta de dues

categories molt similars i que perfectament es podrien integrar.

En la categoria «Sense determinar» s’han reunit aquelles informacions
gue bé no s’han pogut assignar a cap seccié per ser la pagina on es publicava
una barreja de breus i anuncis (ho trobem especialment en els primers anys de
I'analisi), o per ser informacions digitals amb etiquetes'® pero sense estar adju-

dicades a una seccid en concret.

Les seccions d’«Esports i Motor» s’han unit per algunes similituds (proxi-
mitat de continguts pel que fa als esports de motor o public a qui s'adreca) en
aquest treball per a facilitar la interpretacié de les dades finals.

19. Les etiquetes (tags, en anglés) permeten assignar el contingut a determinades paraules clau que ajuden
a posicionar millor la informacié en els buscadors.
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S’han afegit les seccions de «Portada» i «Contraportada» perque es tracta

d’espais privilegiats on apareix la informacid que el diari considera destacada.

En «Tecnologia» s’han catalogat aquelles informacions que corresponen al
sector tecnologic perd també a continguts virals que es recullen sota I'etiqueta

d’Internet, Tecnologia, o seccions digitals com Verne en El Pais o F5 en El Mundo.

Finalment, en el cas d’El Pais, el blog del diari «De Mamas & De Papas»,
dedicat a la crianca, ha abordat en diverses ocasions el tema del cancer infantil
al llarg dels darrers anys. A més, en l'edicié digital apareix com si es tractara
d’una seccid més. Per aix0, s’ha incorporat a I'estudi com una categoria propia
anomenada «Blogs» i oberta a casos semblants que pogueren donar-se en el
futur en altres diaris.

Pel que fa als temes, cal destacar que s’han generat tant a partir d’estudis
previs, en analisi de premsa del cancer en adults, com de la mateixa informacio
analitzada. Aixi, per exemple, en el tema «Dia del cancer infantil» s’han inclos
aquelles informacions que fan referéncia a tres dates: (1.) el 15 de febrer, dia in-
ternacional del cancer infantil, (2.) el mes de conscienciacié infantil, que es du a
terme al llarg de setembre i que en els darrers anys ha guanyat visibilitat gracies
als enormes llagcos daurats (simbol d’aquest tipus de cancer) que es pengen en
les facanes dels edificis publics de les ciutats de tot el mén o amb il-luminacions
daurades d’edificis emblematics, i (3.) el 21 de desembre, data en qué se cele-
bra el dia nacional del cancer infantil. Tot i que aquesta darrera data ha perdut
importancia des que s’ha anat implantant i consolidant el dia internacional®,
alguns continguts, especialment en els primers anys, destaquen la data en les
seues informacions. Per a ser computable en aquesta categoria, la informacid

havia de fer mencid explicita a que I'activitat o roda de premsa es feia amb mo-

20. El Dia Internacional del Cancer Infantil es comenc¢a a commemorar en 2002, promogut pel Childhood
Cancer International (CCl), una xarxa mundial de 188 organitzacions en 96 paisos. El seu compromis és:
«to advancing cures, transforming care, and instilling hope for all children and adolescents diagnosed
with cancer in the world, wherever they may live». Consultat en https://siop-online.org/news/internatio-
nal-childhood-cancer-day-2 (ultim accés: 20 de desembre de 2018).
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tiu del dia del cancer infantil o al mes de conscienciacié. Aquells esdeveniments
solidaris que, tot i apareixer en els diaris en dates proximes al dia commemo-
ratiu, pero que no feren referéncia explicita, s’han codificat atenent el tema

principal de la informacié: solidaritat, epidemiologia, histories de pacients, etc.

La variable «Font d’informacio» s’ha categoritzat de la mateixa manera, a
partir d’estudis previs i segons anaven apareixent noves fonts. S’ha decidit sepa-
rar els investigadors i metges dels hospitals perqué s’ha considerat que aquests
ultims es van incorporar més tard a la comunicacio del cancer, especialment a
partir de la consolidacié de la democracia i de la posterior normalitzacio dels

departaments de comunicacio en els centres clinics.

En el cas d’apareixer diverses fonts en la informacid, la peca s’ha adjudicat
a la predominant. Es a dir, a aquella que es privilegiava en els segiients ele-

ments: titol, subtitol, destacats i imatge.

En la variable «Enfocament» els frames o marcs de comprensié s’han de-
senvolupat quatre categories —neutre, conflicte, estigmatitzant i heroic— tant a
partir de la literatura existent sobre I'enquadrament de les noticies sobre can-
cer (Seale, 2002; Moriarty, Jensen i Stryker, 2010?!) i sobre cancer infantil (Di-
xon-Woods et al., 2003), com d’una primera lectura del material recollit, que ha
permés afegir I'enquadrament «conflicte» no inclos en les tipologies preexis-
tents (vegeu I'annex A per a accedir a la fitxa completa de codificacid).

Quan en una peca analitzada apareixien més d’un tema o més d’una font,
s’ha adjudicat a aquella predominant. Per a establir el predomini d’'un tema o
font s’han atés els seglients criteris per ordre d’importancia: tema o font des-
tacada en el titular, en els destacats, en la imatge i en la primera part del text
(considerant el tradicional ordre de la piramide invertida, la informacié més

destacada i important apareix al principi del text).

21. Moriarty, Jensen i Stryker (2010) parlen, en realitat, d’enfocament neutral/equilibrat, pessimista i op-
timista. En aquest treball s’ha preferit adaptar el nom d’aquestes categories per altres més escaients a
I'objecte de recerca i per aixo s’han emprat, a més de conflicte: neutre, estigmatitzant i heroic.
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La fitxa d’analisi es va posar a prova amb un pretest amb la meitat de les infor-
macions recuperades de La Vanguardia per al Treball de Final de Master abans es-
mentat. Aquest pretest va servir per a ajustar elements de la codificacié i per a de-

limitar millor els criteris d’assignacio dels items analitzats a les diverses categories.

3.1.3. Fiabilitat de la codificacio i analisi de la mostra

La mostra va ser codificada per complet per I'autora d’aquesta tesi. Per a
confirmar la fiabilitat de la codificacid es va dur a terme una analisi de fiabilitat
de la mostra o intercoder reliability amb un investigador independent en dos
periodes diferents de temps. El primer, en juliol de 2017, amb un 10 % de la
mostra d’aquell moment (N=540), es va obtenir un grau d’acord de 0,53 (mode-
rat) segons el coeficient Kappa de Cohen (1960). Després d’ajustar i definir amb
més concrecid cada parametre de la codificacio, es va repetir I'intercoder amb
el mateix investigador en octubre de 2018 amb un 10 % dels items del total de
la mostra disponible en aquell moment (N= 804) amb un grau d’acord de 0,82

(quasi perfecte) segons el coeficient Kappa de Cohen.

Lanalisi de fiabilitat obliga a especificar molt bé tots els conceptes en
cada camp i a eliminar subjectivitat en la codificacié. Alguns dels camps amb
major carrega de subjectivitat, com podia ser el de 'enfocament, es van definir
de manera detallada en la fitxa d’analisi (vegeu annex A. També a continuacio
es mostren alguns exemples de cada tipus d’enfocament).

Per a I'analisi de les dades s’ha emprat el software Statistical Package for
the Social Sciences, IBM© SPSS© Statistics v.24.0.0.

Les grafiques dels resultats s’han creat tant en SPSS com Excell. La relacio

de les peces analitzades es pot consultar en I'annex B.
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Exemples d’enfocament en les informacions

Estigmatitzant: S’ha considerat un enfocament estigmatitzant quan el
text o les fotografies presenten menors en situacions de vulnerabilitat, de dolor,
entubats, aporten detalls de la seua historia medica com el pronostic, etc. que

atempten contra la seua intimitat o que apel-len a la llastima.

En la figura 4 'enfocament estigmatitzant es troba principalment en la
imatge, ja que no respecta la intimitat del menor, el mostra sense roba, sense
context i amb la cara deformada per la malaltia. En altres peces, I'estigmatitzacio
del menor es produeix en el text com, per exemple, quan I'aleshores ministre de
Defensa, Federico Trillo, explica el mal pronostic del nen afga:«el ministro precisé
que hoy por hoy las posibilidades de salvarlo “son muy remotas”, aunque un tra-

tamiento adecuado podria al menos alargarle la vida» (ABC, 3 de marg de 2002).

Figura 4. Exemple d’informacié estigmatitzant. ABC, 25 de febrer de 2002.
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Heroic: S’ha considerat un enfocament heroic en aquelles peces que han
emprat, de manera explicita, expressions adrecades a dotar d’habilitats extra-
ordinaries els nens amb cancer i les seues families com ara: «pequefio gran

héroe», «heroina», «madre coraje», «padre coraje» «lucha titanica», etc.

En la figura 5, el titular «Pequefios héroes contra el cancer» ja deixa clar I'en-
focament emprat en aquest cas, enfocament que es veu reforcat amb la imatge on

Fer, el protagonista, apareix somrient i envoltat de figures d’accié de superherois.

Figura 5. Exemple d’enfocament heroic. El Mundo, 15 de febrer de 2015.
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Conflictiu: S’ha considerat enfocament de conflicte quan el text ha destacat

expressions com «polémica», «debate», «denuncia», o bé s’ha presentat la infor-

macié a través de dues o més fonts amb arguments enfrontats sobre un tema.

En la figura 6, el mateix titular ja inclou la paraula polémica: «El caso de un

nifio con cancer reabre la polémica por la atencidn a los inmigrantes». En I'entra-

deta també caracteritza la mare del xiquet com «una inmigrante ilegal norteafri-

cana». Pel que se’n deriva de la lectura del text, la imatge no correspondria al

mateix xiquet de que parla la noticia sin6 a una foto d’arxiu. De fet, el peu tampoc

s’acaba d’entendre bé en relacié al cas: «Una bolsa y nada mas. La suerte de los

hijos de los inmigrantes ilegales ha despertado el interés de la Fiscalia de Madrid».

26 LA VANGUARDIA

SOCIEDAD

SABADO, 30 ENERO 1999

SANIDAD

# Una inmigrante ilegal
norteafricana denuncid
que el hospital Nifio
Jesiis interrumpid el
tratamiento de su hijo
tras operarle de cdncer

FERNANDO GARCIA

MADRID. - La fiscalia de Ma-
drid ha remitido al gerente del hos-
pital Nifio Jesis de Madrid, Jorge
Gdmez Zamorn, un requerimiento
personal para que “de modo inme-
diate™ dé las mstrucciones oportu-
nas para que el centro retome el tra-
lamienio que supuEKamENIE S¢ ne-
&6 8 seguir admisistrando hace afio
¥ medio & un hijo de inmigrantes
noneafricanos operado alli por un
cdneer grave a los diex meses de na-
cer, Fl fiscal general del Estado, Je-
siis Cardenal, pidid ayer informes a
In propia Fiscalia de Madrid y al In-
ealud, tanto sobee este caso coma wo-
re los otros doce derunciados por
agquélla la semana pasada,

El fiscal del menor Félix Pantoja
¥ el mdximo responsabie ded minis-
ferio piiblico en la jurisdiceidn de
\chdnd Mariano Femnindez Ber-
meja, ir al perente

El caso de un nifio con cancer reabre la
polémica por la atencion a los inmigrantes

UNA BOLSA Y NADA MAS. La suerte de Jos hijos de los inmigrantes ilegales ha
despertado el interés de la Fiscalia de Madrid

del Nifio Jests despuds de que la
madre del miflo presantamente des-
atendide acudicra a la Fiscalia en
busca de ayuda, nada més estallar
la palémica por los otres pequetos
2 bos que el Insalud habria denega-
do tratamiento.

m la versidn de que dispone
L ruu:m la madre acudid por pri-
mera vez al citado bospital cusndo
su hijo presentd. a bos pocos dias de
aacer, ks primeros sintomes de su
padecimiento, Tal come enseguida
comprobaron los miédicos, s trata.
b de un rubd bri

#Jorge Gémez Zamora, director gerente del hospi-
tal del Nifio Jess, y 1a jefa del servicio de oncologia.
Ia dectora Trinidad Coatra, negaron ayer rotusda-

Lratar al pegue-

o N.0.E. o.que 5 hiaya requerido s sus padres pago
© condichin alguna para prosepuic con la stencidn
debida. “De scuerdo con su tratamienio, se le citd
para finales de junio de 1997, pero no s presestd.
Lo buscamos medianic ta filiacidn gue weaiamos ¥
5o ko pudimos encontrar. Pensamos que habia deja-
.» Espaia y habia regresado s su pais de origen.”

nario, un edncer grave que hacia im-
prescindible una operscidn quirir-
ghea. Immédlm ea elecio, opera-

las aters-

rpresa ante cf regue-
rimiento de L fiscalla y anunciaron que ya habian
vuello a citar para nueva consulta al pequeeiio por
commen, ya que en el teléfono que tenian tampoco po-

El hospital asegura que los pa-dms no atendieron las citaciones

diian localizar a la familia Los doctores explicaron
qae desde gue o mufko se presentd en urgencias el 20
i septaemibre de [ 994 pra sex tratado de una enfer-
medad que se revelaria como cincer v hasta o dia
que se le perdic Ia pista pasS comsulta diez veces o
doce en otras diferentes consullas y Lrece

T UTRETCAS.
Desde que se le dio de alta, wep Zamora,

ciones precisas. Tran ol postoperato-
rio, el nif hubo de someterse anevie
sianes peraidicas,

Siempre scgln la version citada,
eltratamiento se desarrolld con nar-
malidad hasta mediados de 1997,
Enonees, cuando la muper Degs al

para uza nueva revisida,
un empleade le dijo que acabsban
de cambiar al gerenite del hospital y
que por érdenes de éate fodos los pa-
centes debian llevar warjeta sanita-
ria © pagar ¢l servicio. La madre di-
joque ni tenia tartjeta -su situaciin
&4 ihegal- ni dinero para pagar las
pruchas que tenda que hacesse  ri-
B0. Coma opcidn aliernativa, el em-
pleado le propuso que firmase o
compromiso de pago, ¥ efla aceped.

El fiscal general pidid aver
informes a las partes en
confTicto para, en su caso,
extender la investigacidn
a toda Espaia

El nifio pade hacerse la prueba, con-
SI1ENTE €N N EORANCIa Magneti-
2 que se le practicd en el bospital
e San Rafael. Perono be dieron los
resultados porque debia lis mis de
S0.000 pesetas que costaba la reso-
nancia. Y aunque us medico e la-
md en secreto pars comunicarle
que ¢l resultado era bueno, la ma-
dre o se atrevid 3 volver al hospi-
tal. Imtentd obtener la tarjeta sanita-
ria y solucionar ia sinsacion por via
administrativa, pero fracash. Hasta
que, hace unos dias, llegd a sus of-
«dos la polémica por los casos ante-
riores, ¥ decidié pedir ayuda a la Fis-
calia pese a su condicion de ilegal.

Septin ha sabido este diario, s Fis-
ealin de Madrid estd dispuesta a pee-
sentar quérella por demegacida de
auxilio contra ol gerente del Nido Je-
sifs 3i 0o atiende & su requerimien-
10, en ¢l que se incluye la direccidn
e la familia del pequedio.

Por s parie. la peticida de infor-

Lizada aver por ¢l f

sigpuid las pawtas habituales Para £si0s Cascs, sado
citado o primero de cada mwes ¥ lucgo cada tres me-

ses. “No sempre scudia a s di n—r\plm\ll doxcton
m Tl'lﬂlﬂl‘.l( mlll O

ral del Estado tiene por abjeto ex-
traer conclusiones sobre ko sucedi-
.kn 0 5 caso, commnicar los resal-

nes & los sin méis que 00 Iuhm podi-
dovenir.™ “No podemos obligar a los padres a traer-
o™, resumit ¢l darector pereste

Sz las pesduisas 4 todos hos fis-

du de Espata para que éstos in-

vestiguen & su vez s casos de esta

naturaleza se producen también en
.

Figura 6. Exemple d’enfocament conflictiu.

La Vanguardia, 30 de gener de 1999.
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En una de les peces on I'enfocament és de conflicte apareix el debat de
com ha de ser el tractament del cancer infantil en altres mitjans de comunicacié
com la televisid i, en concret, alguns programes amb tendéncia al sensacionalis-
me. En el seglient article, el filosof i escriptor Josep Ramoneda denuncia aquest

tipus de cobertura mediatica:

Entre los pediatras y oncdélogos de la sanidad publica hay indignacién por
el modo en que se manipula a los familiares de los nifios enfermos y a la
opinién publica para arrancar algunas lagrimas de buenos sentimientos
y cuota de audiencia. Recientemente, por citar el ejemplo mas préximo,
el inefable programa de Nieves Herrero consiguid treinta y ocho millones
para que una nifia con una leucemia de mal prondstico pudiera trasladar-
se a Minnesota para recibir un trasplante. [...] seria exigible que un medio
de comunicacién, antes de lanzar una campafia de este tipo, tuviera todas
las garantias de que es la Unica solucidon posible. (La feria de la caridad. La

Vanguardia, 19 de novembre de 1993)

3.2. Us d’Internet com a font d’informacié per a pares de nens
amb cancer i oncolegs pediatrics: enquestes

3.2.1. Participants i procediment

En la segona fase de I'estudi es van dur a terme dues enquestes, entre fe-
brer i marg de 2013, una a pares i mares de nens amb cancer i una altra, a onco-
legs pediatrics. Per a la primera, es va sol-licitar la col-laboracié a I'Associacio de
pares de nens amb cancer de la Comunitat Valenciana (ASPANION) que compta
amb 3.321 membres. L'enquesta, totalment andnima, va ser contestada per 110
pares i mares. Per a la segona enquesta, es va contactar amb la Societat Espa-
nyola d’Hematologia i Oncologia Pediatriques (SEHOP) perqué el formulari s’en-

viara a través del correu electronic als 240 associats. Es van rebre 74 respostes.
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3.2.2. Enquestes i analisi de les dades

Es van desenvolupar dos questionaris, tenint en compte estudis previs
(Helft, et al., 2003). L'enquesta per a pares i mares contenia vint-i-una glestions

tancades dividides en:

a) informacio general sobre la malaltia del fill o filla.

b) informacid sobre el tema investigat: si utilitzaven Internet per a bus-
car informacid, sobre quins temes, quina opinié els mereixia, si com-
partien la informacié trobada amb els seus metges, si aquests els
havien assessorat en aquesta recerca i si informaven de la malaltia
dels seus fills a través d’Internet.

c) dades sociodemografiques.

Lenquesta per a metges oncolegs constava de huit qliestions, set tan-
cades i una pregunta final oberta. En les dues primeres se’ls preguntava per
I’Gs que feien com a professionals de la medicina d’Internet i si consideraven
interessant la informacid disponible en els llocs web espanyols. Les preguntes
de la tres a la sis es dedicaren a l'objecte d’investigacié principal: conéixer si
recomanaven buscar informacid en Internet, per quée si o no, i si els pacients

comentaven amb ells la informacid trobada en els llocs web.

Finalment, s’incloia una pregunta oberta perque els oncolegs proporci-
onaren explicacions més detallades sobre els avantages i desavantatges que
consideraven que tenia I'is d’Internet com a font d’informacié per als pacients.
Tenint en compte ’lhomogeneitat del grup enquestat, no es van demanar dades
com el nivell d’estudis o el genere, ja que estudis previs no van detectar dife-
réncies significatives en aquest sentit (Helft et al., 2003). Si que es va preguntar

I'edat per determinar si aquesta dada influia en les respostes.
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Per a I'analisi de les dades es va emprar el software IBM© SPSS v.19.0.0.
Les respostes obtingudes en la pregunta oberta es van classificar en dos grans
grups: avantages i inconvenients. Cadascuna de les respostes es va assignar al
grup corresponent i es van determinar els temes que anaven sorgint en cada
apartat. Finalment, per a confirmar la fiabilitat de I'assignacié de les respostes
a les distintes categories es va dur a terme un intercoder amb dos investigadors

independents amb un acord de 0,75 segons el coeficient kappa de Cohen.

Els models de totes dues enquestes es poden consultar a I'annex C.

3.3. Us d’Internet com a font d’informacié per a adolescents i
joves amb cancer i supervivents: entrevistes

En aquesta part de la investigacid es van dur a terme vint entrevistes a ado-
lescents i joves amb cancer, amb preguntes semiestructurades i realitzades

€n persona.

3.3.1. Participants

El contacte amb els primers entrevistats es va realitzar en un congrés
d’adolescents amb cancer celebrat a Madrid en 2014. Després, aquests tres pri-
mers joves van facilitar, al seu torn, altres contactes, seguint la metodologia
de la bola de neu (snowball sampling), particularment escaient per a grups de
dificil accés (Handcock i Gile, 2011). També es va contactar amb el grup d’ado-

lescents de I'associacié ASPANION i alguns joves van acceptar participar.

Els participants van ser informats de I'objectiu de I'estudi oralment i per
escrit. En el cas dels menors d’edat es va demanar l'autoritzacio als pares. Les
edats dels entrevistats es va situar dels 14 als 29 anys i hi havia quinze dones i

cinc homes.
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Un total de huit participants estaven en tractament o ho havien estat en

els tres darrers anys mentre que els altres dotze feia més de tres anys que ha-

vien passat per la malaltia (taula 2).

Taula 2

Caracteristiques dels joves amb cancer i supervivents entrevistats

Sexe Edat Diagnostic Situacio actual
R1 Dona 21 Sarcoma d’Ewing + 3 anys del tractament
R2 Dona 22 Sarcoma d’Ewing <3 anys del tractament
R3 Dona 29 Limfoma de Hodgkin En tractament / >3 anys
R4 Home 23 Medul-loblastoma <3 anys del tractament
RS Dona 19 Leucémia mieloide aguda <3 anys del tractament
R6 Dona 18 Leucémia limfoblastica aguda <3 anys del tractament
R7 Dona 17 Leucémia limfoblastica aguda <3 anys del tractament
R8 Dona 19 Neuroblastoma <3 anys del tractament
R9 Home 19 Sarcoma d’Ewing <3 anys del tractament
R10 Home 24 Estesioneuroblastoma <3 anys del tractament
R11 Home 19 Medul-loblastoma <3 anys del tractament
R12 Dona 17 Leucemia promielocitica aguda En tractament / >3 anys
R13 Home 18 Sarcoma d’Ewing En tractament / >3 anys
R14 Dona 17 Teratoma immadur d’ovari En tractament / >3 anys
R15 Dona 15 Rabdomiosarcoma En tractament / >3 anys
R16 Dona 23 Teratoma immadur d’ovari <3 anys del tractament
R17 Dona 20 Limfoma de Burkitt En tractament / >3 anys
R18 Dona 17 Leucémia limfoblastica aguda En tractament / >3 anys
R19 Dona 14 Limfoma de Hodgkin En tractament / >3 anys
R20 Dona 17 Leucémia limfoblastica aguda <3 anys del tractament

Font: elaboracié propia.
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3.3.2. Realitzacié i analisi de les entrevistes

Les entrevistes es van dur a terme entre marg i juny de 2014. El model
d’entrevista contenia set qliestions sobre aspectes sociodemografics i de la ma-
laltia i un conjunt de preguntes obertes, relacionades amb el tema de la inves-
tigacié. Cada participant podia contestar-les lliurement i a partir de respostes
sovint es podien derivar altres qlestions (DiCicco-Bloom i Crabtree, 2006; Ra-
pley, 2007). Les entrevistes van tindre una durada mitjana de vint-i-cinc minuts.
Les preguntes se centraren en I'Us d’Internet per a trobar informacié sobre el
cancer, en si aquests recursos eren facilment comprensibles per a la gent de la
seua edat i en aquells elements que trobaven a faltar en la informacid obtin-
guda. També es van incloure qliestions sobre I'Gs dels mitjans socials (el model

d’entrevista complet es pot consultar en I'annex D).

Les entrevistes van ser enregistrades amb el permis dels participants i es
van transcriure literalment tot i que es van anonimitzar seguint un codi consis-
tent en: any, mes, dia de I'entrevista i nimero d’entrevista del dia. Posteriorment,
les entrevistes es van analitzar amb el software NVivo© v.10 per a Windows.
La codificacid dels temes va seguir la teoria fonamentada o grounded theory
(Hutchinson, Johnston i Breckon, 2010; Jensen, 2002, p. 242), una metodologia
ampliament emprada en l'analisi de dades qualitativa. Segons aquesta, després
de la lectura dels testimonis, es marquen i classifiquen els textos a través d’una
codificacio oberta: respostes a les preguntes de la investigacid, idees que es re-
peteixen en les entrevistes, etc. Aquestes categories s'agrupen posteriorment en

temes. En aquest cas, els diversos temes es van reunir en tres grans apartats:

a) recerca d’informacio
b) avaluacié dels continguts

c) Us de xarxes socials
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3.4. Narratives dels adolescents i joves amb cancer i supervivents:
analisi de testimonis en linia

Posteriorment a la realitzacié de I'estudi, diversos joves entrevistats, seguint la
iniciativa d’altres paisos europeus, es van constituir en grups de joves i super-
vivents dins de les mateixes associacions de pares i mares de nens amb can-
cer. Al voltant d’aquesta idea de donar a conéixer la realitat dels adolescents
i joves amb cancer, o que I’havien superat en la seua infancia, es van recollir
testimonis, narrats en primera persona, i es van publicar en Internet. Aquest
material, disponible en linia, ofereix una oportunitat indiscutible per a entendre
sota quins enquadraments es defineix el cancer infantil i juvenil quan I'emissor
és la persona malalta o la que ha passat per la malaltia. Quins temes considera
importants? Sén els mateixos que la premsa destaca? Quin llenguatge empren?

Quins sén els marcs en que enquadren el seu discurs?

3.4.1. Seleccid i caracteristiques de la mostra

La mostra es va constituir en marg de 2017 amb testimonis publicats en
Internet de dues webs d’associacions espanyoles d’adolescents i joves amb can-
cer: Caminantes (N= 10) [caminantes.aspanion.es/testimonios] i Adolescentes
y jovenes con cancer de la Fundacion Caico (N= 38) [www.adolescentesyjove-
nesconcancer.com]?. Els testimonis, tot i que segueixen una linia, no mantenen
uniformitat amb les dades que presenten de cada cas. Alguns testimonis no
indiquen I'edat que tenen, altres I'edat del diagnostic i, alguns més, no arriben

a assenyalar el tipus de cancer que tenen o van tindre.

22. Tot i existir altres associacions aglutinadores com I’Asociacion espafiola de Adolescentes y Adultos
jovenes con cancer (AAA), s’han escollit aquestes dues webs per incloure testimonis textuals elaborats a
partir de les narracions dels mateixos joves.
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Taula 3

Caracteristiques de la mostra seleccionada per a I'analisi dels testimonis a Internet

Sexe Edat Diagnostic Edat al diagnostic
Cc1 Dona - Cancer d’ovari -
c2 Dona - Leucémia 15
c3 Dona - Neuroblastoma 18 mesos
c4 Dona 23 Cancer d’ovari 13
C5 Dona - Sarcoma d’Ewing 13
Cc6 Dona 22 Leucémia limfoblastica aguda 17
Cc7 Dona 20 Leucémia limfoblastica aguda 4
c8 Dona 27 Osteosarcoma 11
c9 Dona 29 Leucémia limfoblastica aguda 12
c10 Dona 22 Sarcoma d’Ewing 2
1 Dona 34 Cancer d’ovari -
12 Home 17 Sarcoma d’Ewing 14
13 Home 17 Osteosarcoma -
14 Dona 12 Leucémia En tractament
J5 Dona 17 Sarcoma d’Ewing -
J6 Dona 17 Sarcoma d’Ewing -
17 Dona 34 Cancer d’ovari -
18 Dona 17 Leucémia 14
19 Home 17 Leucémia -
J10 Home 13 Leucémia 4
1 Dona 25 Cancer d’ovari -
J12 Home 17 - -
J13 Dona 29 - 13
114 Home 18 Limfoma -
J15 Dona 11 - -
J16 Dona 12 - -
J17 Home 26 - -
118 Dona 19 Cancer d’ovari -
J19 Dona 15 Leucémia -
J20 Home 17 Leucémia mieloblastica aguda -
J21 Home 16 Leucémia limfoblastica aguda 14
122 Home 15 - -
J23 Dona 15 Limfoma de Burkitt En tractament
124 Home 12 - -
125 Dona 29 Limfoma de Hodgkin -
126 Dona 18 Sarcoma epitelial 8
127 Dona 20 Limfoma linfoblastic 18
128 Home 16 - -
J29 Dona 12 - -
J30 Dona 16 Osteosarcoma -
131 Home 14 Limfoma de Hodgkin -
132 Home 12 - -
133 Dona 12 Leucémia limfoblastica aguda -
134 Home 16 Leucémia limfoblastica aguda -
135 Dona 18 Leucemia 12
J36 Dona 26 Limfoma de Hodgkin 10
137 Dona 16 Limfoma de Hodgkin 12
138 Home 19 Tumor cerebral 17

Font: elaboracio propia.
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Materials i metodes

En total, el corpus d’analisi correspon a 48 testimonis, 32 dones i 16 ho-
mes, i 42.240 paraules. Encara que tots els testimonis sén publics i estan dis-
ponibles a Internet amb els seus noms corresponents, per a la seua analisi i

publicacié d’aquesta tesi s’han ocultat expressament les identitats.

En la taula 3 els testimonis s’han ordenat segons la web en qué apareixien pu-

blicats: C s'empra per a Caminantes i J per als d’Adolescentes y jévenes con cancer.

3.4.2. Codificacid i analisi

La codificacid dels temes es va fer igual que en el cas de les entrevistes,
seguint la teoria fonamentada. Es va assignar cada idea a una de les categories
i, d’aquestes, es van extraure els temes principals tractats en aquests testimonis
aixi com els subtemes. La codificacid i analisi de les dades es va dur a terme amb
el software @NVivo v.14.
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Resultats

En aquest apartat es mostren els resultats de les diverses parts que conformen l'es-

tudii que responen a les preguntes presentades en els objectius de la investigacid.

4.1. El cancer infantil i juvenil en la premsa espanyola (1960-2017):
resultats de I'analisi de contingut

A continuacié es presenten les dades obtingudes en I'analisi de la cobertura del
cancer infantil realitzada pels quatre diaris analitzats (La Vanguardia, ABC, El Pais i
El Mundo) des de 1960 a 2017. En aquest poc més de mig segle, 'oncologia pedia-
trica ha experimentat un notable desenvolupament que s’ha traduit en la millora
dels indexs de supervivéncia per al conjunt dels cancers infantils i juvenils. L'objec-
tiu d’aquesta part és veure si aquesta evolucié de 'oncologia s’ha traduit també
amb una major preséncia en la premsa i quins han estat els principals actors apa-

reguts en les informacions aixi com quins temes i enfocaments han predominat.

4.1.1 Supervivencia i visibilitat mediatica

En la mostra, composta de 1.280 peces corresponents als quatre diaris ge-
neralistes espanyols de major difusid, es veu un increment progressiu en el nom-
bre d’informacions dedicades al cancer infantil al llarg dels anys analitzats. Cal
recordar que durant els primers anys d’analisi només es publiquen els diaris La
Vanguardia i ABC. El Pais apareixera per primera vegada en maig de 1976 i El Mun-
do en octubre de 1989. Tenint en compte aquesta dada, la progressié en el nom-
bre de peces dedicades al cancer infantil és especialment notable a partir de finals
dels 80, quan apareixen informacions de manera continuada, sense salts d’anys
durant els quals no es troben noticies. Aquest augment de la informacié sobre el
cancer infantil coincideix amb el desenvolupament de I'oncologia pediatrica, la
posada en marxa del Registre Espanyol de Tumors Infantils i de les primeres asso-
ciacions de pares i mares de xiquets amb cancer. Durant els anys 90, a més, I'on-

cologia infantil experimentara una notable millora en els indexs de supervivéncia.
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Grafic 2

Evolucié de peces recuperades al llarg dels anys

En les peces recuperades es veu I'increment continuat al llarg dels anys analitzats. En 2002 s’ob-
serva un primer pic amb major nombre d’informacions que correspon a un grup de casos de can-
cer diagnosticats a una escola de Valladolid i que els pares van atribuir a una estacio d’antenes
proximes al centre. El segon augment notable és en 2014, quan els pares d’un nen britanic amb
un tumor cerebral el van traure de I’hospital on rebia tractament per tal d'administrar-li la terapia
de protons, que ells consideraven més escaient. Aquests dos esdeveniments es detallen en els
estudis de cas d’aquesta mateixa tesi (punts 4.1.4 i 4.1.5). En els darrers dos anys s’'observa un
notable creixement en el nombre d’informacions publicades sobre el cancer infantil i juvenil. El
fet de tindre una gran quantitat de fonts a I'abast, de dur a terme nombroses activitats solidaries
i la flexibilitat del format digital dels diaris (que ja no limita I'espai com en el paper) podrien estar
a la base d’aquest augment. Font: elaboracié propia.

A banda d’aquest increment en les informacions a finals dels 80 i durant
els 90, s’adverteixen dos pics en la progressid, un en I'lany 2002 i I'altre en 2014
(grafic 2). Aquests increments d’informacié corresponen als dos estudis de cas
qgue s'analitzen en els apartats 4.1.4 i 4.1.5 d’aquest treball: el primer correspon
a un conjunt de casos de cancer infantil diagnosticats a una escola de Valladolid
a prop de la qual s’havien instal-lat unes antenes de telefonia mobil; el segon,
es va produir després que uns pares britanics s’emportaren de I’hospital el seu
fill Ashya per a administrar-li una terapia més nova.
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Taula 4

Nombre d’informacions analitzades per diari i any

El Pais El Mundo La Vanguardia =~ ABC Total
1961 0 0 2 0 2
1964 0 0 1 0 1
1965 0 0 1 0 1
1969 0 0 0 1 1
1971 0 0 2 0 2
1973 0 0 1 0 1
1975 0 0 0 1 1
1977 0 0 2 1 3
1980 0 0 1 0 1
1981 0 0 1 0 1
1982 0 0 2 0 2
1983 0 0 3 1 4
1984 0 0 3 0 3
1985 0 0 2 1 3
1986 0 0 2 0 2
1987 0 0 6 4 10
1988 0 0 3 3 6
1989 0 0 1 2 3
1990 1 0 2 2 5
1991 0 0 2 4 6
1992 0 0 6 4 10
1993 3 0 9 0 12
1994 2 0 5 6 13
1995 0 0 4 2 6
1996 2 0 8 2 12
1997 3 0 8 6 17
1998 2 0 2 8 12
1999 2 1 3 3 9
2000 3 2 4 3 12
2001 6 8 1 5 20
2002 28 22 7 34 91
2003 6 24 9 11 50
2004 6 7 1 3 17
2005 1 4 1 9 15
2006 6 6 4 6 22
2007 6 8 6 16 36
2008 5 18 14 20 57
2009 5 10 3 8 26
2010 2 32 4 16 54
2011 6 14 9 9 38
2012 17 21 10 17 65
2013 11 8 6 46 71
2014 22 41 25 63 151
2015 5 20 16 66 107
2016 12 16 13 102 143
2017 28 32 42 54 156
Total 190 294 257 539 1280

Font: elaboracié propia.
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Per volum d’informacions (taula 4), el diari del qual més nombre de pe-
ces s’han recuperat és I’ABC (N= 539), seguit d’El Mundo (N= 294), La Vanguar-
dia (N=257)i El Pais (N=190). Algunes explicacions per a aquest predomini d’in-
formacions del diari ABC podrien ser de tipus ideologic, com una major atencié
cap a temes familiars (manté una seccié anomenada «Familia»), perd també
altres com la importancia de I'edicié sevillana del diari (I’'Hospital Virgen del Ro-
cio va organitzar quinze jornades internacionals sobre oncologia pediatrica dels
90 a principis del 2000) i la seua col-laboracié amb Andex, I'associacié de pares

de nens amb cancer d’Andalusia, una de les pioneres a tot |'Estat.

El diari ABC també dedica un espai destacat als bous i el toreig, un mén
que ha organitzat en diverses ocasions tota una serie d’activitats benefiques
per a recaptar fons per a la lluita contra el cancer infantil. El diari, com la resta
dels analitzats, inclou els bous en la seccié de «Cultura», fet que explica que una
part de les peces de la mostra hagen estat categoritzades en aquesta seccio.
Igualment, és un diari que publica nombroses informacions sobre avancaments
i tractaments disponibles al centre privat Clinica Universitaria de Navarra, la
qual cosa fa pensar en una possible col-laboracid de caracter comercial entre el
periodic i el centre sanitari. Una ultima explicacid, extreta de l'organitzacié dels
continguts, estaria en el fet que I'edicié digital compta amb un canal on recull i

mostra informacio d’agencies.

En qualsevol cas, cal destacar que, en els darrers anys, el fet de comptar
amb edicio digital ha permés a tots els diaris (grafic 3) major flexibilitat i oferir

més noticies, de caracter breu o d’agencies, que no s’inclouen en I'edicié impresa.
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Grafic 3

Volum d’informacid per anys i diaris

En aquest grafic es veuen de nou els dos pics d’informacié corresponents als dos estudis de
cas que s’analitzen en aquest treball. En 2014, a més, hi ha noticies que també aconsegueixen
I'atencié mediatica com la sancio, després retirada, a un jugador del Real Jaén Club de Futbol per
mostrar una samarreta de suport amb els nens amb cancer, o com la mort d’lraila, concursant del
programa La Voz Kids mentre s'emetia el programa gravat previament. També les activitats soli-
daries i les noves sales i parcs en hospitals han estat destacades en la premsa. En 2016, la impli-
cacié de Leo Messi, jugador del Futbol Club Barcelona, amb el cancer infantil i el cas d’Adrian, un
nen amb cancer que va ser insultat a les xarxes per voler ser torero, aixi com el cinque aniversari
de l'accident de Fukushima, podrien haver contribuit a I'increment que s’observa en els darrers
anys de I'analisi. Font: elaboracid propia.

4.1.2. Patrons generals de la informacio

Amb 'objectiu de determinar si les informacions publicades segueixen un pa-
tré determinat, s'analitzen els generes periodistics més emprats, les seccions on més

peces s’han publicat, els tipus de cancer més destacats i les fonts més consultades.
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Resultats per génere periodistic

Les peces de caracter informatiu predominen en la mostra analitzada. La
noticia (N=1.004) representa el 78,4 % de les informacions recuperades mentre
que el breu apareix en segon lloc (N= 105) i suposa el 8,2 % de les peces. Els
reportatges (N=72) sén, amb el 5,6 % de les peces analitzades, el tercer génere
periodistic en importancia. Lentrevista (N=38) i I'article d’opinid (N=38) suposen
cadascuna el 3 % de les peces. Amb una representacié menor estan les cartes al
director (N= 16) que suposen només I'1,3 % de les peces analitzades, la cronica
(N=4) i els editorials (N=3) que sén el 0,3 % i el 0,2 %, respectivament (grafic 4).

Grafic4

Informacions per génere periodistic

El grafic mostra el predomini dels géneres informatius per sobre dels interpretatius.
Font: elaboracio propia.

Les noticies relacionades amb algun tema d’actualitat (activitats solidaries,
«dies de...», investigacions, casos conflictius, etc.) son les peces més abundants.

Els breus, tot i ser informatius, no acostumen a entrar en detalls i sdén més un
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recurs per a «omplir» que un contingut que puga explicar la complexitat d’'un
tema. El cancer infantil i juvenil, en tant que desperta interés social, és un bon
candidat per a reportatges on es poden incorporar facilment les distintes pers-
pectives: la del pacient/familia, la de 'equip medic, la de les associacions, estu-

dis i investigacions, etcetera.

Si atenem als generes per any, el primer reportatge trobat en la mostra és
en I'any 1982. Tot i que no es faran més habituals fins a meitats dels 90, es pot
interpretar que responen l'interés més gran que suscita el tema. De la mateixa
manera que en els reportatges, les entrevistes comencen a tindre major prota-

gonisme a partir de meitats dels anys 90 (grafic 5).

Grafic 5

Informacid per principals géneres periodistics i anys

Font: elaboracié propia.
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Al llarg d’aquests anys s’han registrat pocs editorials (N= 4) dedicats al
cancer dels més menuts. L'editorial serveix per a fixar la postura del diari en al-
gun debat d’actualitat publica. Potser per aix0 s’han dedicat, majoritariament, a
temes controvertits en el seu moment, com al cas de les antenes de Valladolid i
al d’Ashya King. Tanmateix, en La Vanguardia va dedicar un editorial a la inicia-
tiva de I'Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona de posar en marxa el primer
centre d’Europa dedicat exclusivament a I'oncologia pediatrica. Cal destacar
que el tema és d’especial rellevancia per als lectors catalans de La Vanguardia
per tractar-se d’un centre ubicat a Catalunya i que compta amb el suport de
fundacions tan importants com la del Futbol Club Barcelona i de jugadors com
Leo Messi.

Per diaris, en els quatre la noticia és el génere més emprat per a parlar del
cancer infantil: ABC (N= 448), El Mundo (N= 252), La Vanguardia (N= 160) i E/
Pais (N=144). En segon lloc, apareix el breu, molt més emprat per ABC (N= 48)
i La Vanguardia (N=38) que per El Pais (N=10) i El Mundo (N=9).

Pel que fa al reportatge, La Vanguardia és el diari que més vegades ha
optat per aquest genere (N=22), seguit d’El Pais (N=18), ABC (N=18) i El Mundo
(N=14). Els diaris que més articles d’opinid presenten son La Vanguardia (N=
16) i ABC (N=10), seguit d’El Mundo (N=7) i El Pais (N= 4).

Finalment, pel que fa a les entrevistes, el diari ABC és el que més en té
publicades (N= 13), seguit d’El Pais (N=9) i d’El Mundo i La Vanguardia (tots
dos amb N=8). La cronica i I'editorial (amb N= 4 en cada génere i entre tots els
diaris) han estat els menys presents en I'analisi (grafic 6).
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Grafic 6

Distribucid d’informacions analitzades per diari i genere periodistic

Font: elaboracié propia.

Resultats per seccions

Pel que fa a les seccions (grafic 7), «Societat» (N= 383), és la que ha
publicat major nombre d’informacions sobre el cancer infantil i adolescent, un
29,9 % del volum total de peces analitzades. Aquest és un resultat esperable ja
que es tracta d’una seccié en la qual encaixen tant les histories de pacients com
les reivindicacions i conflictes, actes solidaris, perspectives generals de la malal-
tia, etc. Seguidament, destaca la informacié publicada en la seccidé «Local» o de
les diverses comunitats autonomes (N=323), amb un 25,2 % de la informacio.
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Aix0 és degut a que moltes activitats de caracter solidari que es celebren en
ciutatsilocalitats (carreres, calendaris, sopars, actuacions musicals, etc.) troben
resé en aquesta seccid. També el testimonis d’'una familia del municipi o d’algun
membre d’una associacid de pares i mares troben un espai en aquesta secci0, ja
gue responen a un mateix criteri de proximitat.

Grafic7

Volum d’informacions analitzades per seccions

Font: elaboracio propia.

Les informacions en «Medicina, salut i ciéncia» ocupen el tercer lloc (N=
173) amb el 13,5 % de les peces analitzades. D’entrada, pot sorprendre que
el cancer infantil, tot i ser una malaltia de considerable gravetat, ocupe més
seccions de caracter social que medic. «Actualitat, tendéncies i vida», en quart

lloc, podien formar part de «Societat» i no variarien els resultats. Si deixem de
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banda les informacions sense una seccié determinada, trobem que «Gente»
(N=50), amb el 3,9 % de les peces, és la seglient en l'ordre, seguida d’Esports
i motor (N=42), amb el 3,3 %, fet que podria indicar la creixent implicacié de
gent famosa, esportistes i clubs en activitats de caracter solidari relacionades

amb el cancer infantil.

En els primers anys de I'analisi, no hi ha un espai fixe per a la informacié
sobre el cancer infantil. De fet, part de les primeres peces recuperades s’han co-
dificat en la categoria «Sense determinar» perque apareixen en pagines d’anun-
cis, de temes diversos, etc. Fins i tot, en 1975 la informacidé sobre un congrés
d’oncologia pediatrica apareix sota una seccido anomenada «Vida cultural». En
La Vanguardia, que si que comptava amb una pagina dedicada a la medicina,
algunes de les informacions analitzades es publiquen en aquesta seccid. Per
aixo, en els primers anys, la informacié s'emmarca en diverses pagines que no
conformen una seccié per si mateixes o bé en l'apartat dedicat a medicina i

biologia (grafic 8).

A partir dels 80 pero, especialment, dels 90, «Societat» i «Local» passen
a tindre major protagonisme, una tendencia que es manté actualment. La in-
formacié en «Medicina, salut i ciencia» també ha anat augmentant a poc a poc
al llarg dels anys perdo mentre que en els primers anys es mantenia sola o en
relativa igualtat amb «Local» i «Societat», a partir de meitats dels 90 sempre es

mantindra per sota d’aquestes seccions.

En el grafic 8 també s’observa com, a mesura que passa el temps, es van
diversificant les seccions en qué es poden trobar informacions sobre el cancer
infantil i adolescent. Si al principi quedava circumscrita a unes poques seccions,
a partir del 2000 es veu un increment de seccions com agenda, comunicacio i

TV, esports i motor, etc.
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Grafic 8

Evolucié de peces analitzades per anys i per seccions

Font: elaboracié propia.

Amb un volum de peces semblant a «Opinié» (N=41), emergeix la seccid
«Esports i motor» (N=42) que ha guanyat pes en els darrers anys pel que fa al
cancer infantil i juvenil. La recent relacio entre les fundacions dels principals
equips de futbol o dels mateixos jugadors-estrella amb hospitals i associacions

de nens amb cancer ha produit una eclosié de noticies solidaries en les pagines
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esportives dels diaris. De fet, aquesta relacié entre un jugador o un club amb
el cancer infantil té la seua representacié en premsa a partir de meitats de la
primera década del segle XXI. Aquesta tendéncia, que ha anat incrementant-se
en els darrers anys, resulta beneficiosa per a totes dues parts: d’una banda, el
jugador o club es vincula a una causa solidaria del seu interés i, per l'altra, els
hospitals o associacions reben uns diners que dificilment aconseguirien d’una
altra forma i que contribueix a la millora de les instal-lacions i investigacions. Un
exemple és la col-laboracié que manté el jugador del Futbol Club Barcelona, Li-
onel Messi (figura 7), amb el projecte de centre oncologic pediatric de I'Hospital

Sant Joan de Déu.

Figura 7. Noticia esportiva apa-
reguda en el diari El Pais (17 de
gener de 2016) En els darrers
temps, les fundacions esporti-
ves aixi com les dels mateixos
jugadors es vinculen a una cau-
sa solidaria, en aquest cas el
cancer infantil.
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En els darrers anys, les noticies que fan referencia al cancer infantil es
poden trobar a seccions que no eren les que tradicionalment ha ocupat la ma-
laltia, com podien ser «Societat» o «Medicina, salut i ciéncia». Cada vegada
son més les marques que duen a terme les anomenades campanyes amb causa
(de I'anglés cause-related marketing) en qué associen el seu nom a una causa
social, vinculant també els seus clients a través de les compres, una part de les
quals es destina al tema vinculat. Amb aquesta férmula, les empreses milloren
la seua imatge i augmenten les vendes mentre que les associacions aconseguei-

xen ajudes, visibilitat i conscienciacié entre el public?.

Figura 8. Breu publicat
a la seccié «Motor» del
diari El Pais (21 de fe-
brer de 2009). A sota, a
la dreta, apareix el breu
titulat «Iniciativa contra
el cancer infantil».

23. Aquest tipus de marqueting ha sigut especialment criticat en el cas del cancer de mama on cada mes
d’octubre milers de productes a tot el mdn (begudes alcoholiques, incloses) es «rosifiquen».
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Perd no només ocorre amb l'esport i el motor. A partir de I'any 2000 tam-
bé s’observa un creixement de la informacid sobre el cancer infantil i juvenil en
seccions en quée no havia tingut preséencia fins al moment com «Gente», «Co-
municacidé i Televisid», motor o blogs com el de «<De Mamas & De Papas» d’El

Pais, i que els diaris, en la seua versié digital, ofereixen en portada.
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Figura 9. Exemple del cancer infantil en «Cultura». La Vanguardia, 20 de gener de 1993. En
aquesta ocasio, la informacio recull la controversia generada pel fet que en una de les histories
de Charlie Brown i Snoopy apareguera una nena amb cancer. A la dreta de la informacio, s'in-
clouen dues columnes d’opinid: una a favor i l'altra, en contra de la publicacié d’una narracié que
incloga un personatge aixi.
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Pel que fa a la informacid de la seccié «Internacional» (N=22) trobem tant
les histories de pacients que sén conflictives per alguna rad (com el cas d’Ashya
King), com les noticies que fan referéncia a possibles augments de la malaltia
en zones on s’han produit accidents nuclears o zones de guerra on s’ha emprat
urani enriquit (figura 10).

Figura 10. Informaci¢ publicada
en la seccio Internacional d'ABC
(13 de mar¢ de 2010).

El cancer infantil i juvenil no ha merescut massa portades (N=9) i, quan ho
ha fet, ha sigut majoritariament per a destacar algun conflicte. Aixi, per exemple,
trobem el cas d’una adolescent britanica (figura 11) que demanava no seguir amb
el tractament medic i que volia que la deixaren morir, el del grup de casos de
cancer infantil en Valladolid i el del xiquet britanic Ashya King, que va fugir d’An-
glaterra per a seguir terapia de protons a Praga. Només en una ocasié, una nena
amb cancer protagonitza una portada per un nou tractament medic (figura 12).
Es tracta d’Emily Whitehead que va acaparar I'atencié mediatica a tot el mén per

ser la primera persona amb qui va funcionar la terapia génica CAR-T?* i que es va

24, Terapia CAR-T: en aquest tractament les cél-lules T (un tipus de limfocit o globul blanc) s’extrauen del
pacient i es modifiquen en el laboratori amb un receptor, anomenat receptor d’antigen quimeric (CAR),
que fa que -una vegada de nou en el cos del pacient- s'unisquen a les cél-lules canceroses i les destruis-
quen. Font: www.cancer.gov/espanol/publicaciones/diccionario/def/terapia-de-celulas-t-con-car

137



Resultats

curar amb aquesta técnica de la leucémia que patia. En un altre cas, es destaca el

cas d’un nen portat des d’Africa a Espanya per a ser tractat del seu cancer.

La Vanguardia també ha destacat en portada I'anunci de I'Hospital Sant
Joan de Déu de construir i posar en marxa a Barcelona el primer centre d’Eu-
ropa dedicat de manera exclusiva a l'atencié i tractament de cancer infantil. En
aquest cas, es tracta d’'una informacié amb el valor-noticia de proximitat, ja que
I’'Hospital Sant Joan de Déu és un centre de referéncia a Catalunya. De titularitat
privada, manté un concert amb el Servei Catala de Salut per la qual cosa forma
part de la Xarxa Hospitalaria d’Us public des de 1985. Tal com afirma en el seu
lloc web?, va ser fundat el 14 de desembre de 1867 per a atendre els nens amb
tuberculosi i afectats per malformacions. No és estrany, per tant, que el nou pro-
jecte d’hospital oncologic infantil en qué s’ha implicat tant la societat catalana,

comence a acaparar portades en el moment en qué comenga a tirar endavant.

Figura 11. Portada del diari La Vanguardia
publicada el 12 de novembre de 2008.

25. www.sjdhospitalbarcelona.org
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Figura 12. En aquest cas, apareix en
portada Emily Whitehead, la prime-
ra xiqueta que va aconseguir la re-
missié de la leucemia que patia amb
terapia génica. El Pais, 12 de desem-
bre de 2012.

Per diaris, en El Pais predomina la seccio de «Societat» (N= 86), bastant
per sobre de «Local» (N=37) i de «Medicina, salut i ciencia» (N= 12). En ABC,
«Societat» (N= 163), pero també «Local» (N= 172), sén les seccions on el di-
ari inclou la major part d’informacions sobre el cancer infantil. En tercer lloc,
apareix «Medicina, salut i ciéncia» (N= 52). El Mundo es podria dir que és el
peridodic que presenta major equilibri entre la informacié de caracter local (N=
89) i médica (N= 82) mentre que els continguts ubicats en la seccid «Societat»
(N=64) queden en tercer lloc. En La Vanguardia, «Tendéncies, actualitat i vida»
(N= 68) seria una altra forma d’anomenar «Societat» (N= 70) per la qual cosa

aquestes dues seccions conformarien el primer apartat on s’han inclos les infor-
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macions sobre el cancer infantil. En segon lloc, apareix —igual que en El Mundo—
la seccio «Medicina, salut i ciencia» (N=28). En tercer lloc estaria la informacio
de caracter local (N=25). La Vanguardia també és el diari que més peces dedica
a «Opinidé» (N=18), cosa logica si considerem que és el diari que ha rebut més

cartes al director sobre el tema.

Grafic 9
Informacions per seccions i per diaris

Font: elaboracio propia.

Resultats per tipus de cancer

Majoritariament es parla del cancer infantil en general, sense entrar en un
tipus especific: incidéncia, supervivéncia, hospitals, actes de solidaritat, investi-
gacio, tractaments, etc. Quan es fa referéncia al tipus de cancer, els limfomes i
les leucemies sdn els que més apareixen citats en les informacions analitzades.
Després, figurarien els tumors del Sistema Nervids Central. De fet, aix0 coin-

cideix amb la realitat diagnostica. Segons el document Unidades asistenciales
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del cdncer en la infancia y en la adolescencia (2015) més del 40 % del cancer
infantil correspon a tumors hematologics (leucemies i limfomes). Els tumors del
sistema nerviods central representen els altres tipus de cancers més comuns en

la infancia (grafic 10).

Grafic 10

Tipus de cancer en les informacions analitzades

En aquest grafic es veu que, més enlla de la informacio general, els cancers infantils que reben
més atencio en la premsa son les leucémies i limfomes, seguits dels tumors del sistema nervids
central (SNC). Aquesta dada coincideix amb les dades estadistiques d’incidencia, ja que sén els
tipus de cancer més habituals en la infancia. Font: elaboracié propia.

Entre els tumors menys representats estan el de tiroides (que en la mos-
tra analitzada esta relacionat amb I'exposicié a la radiacié posterior als acci-
dents nuclears de Txernobil i Fukushima), els tumors renals, el d’ovaris i el de

pulmé (un tipus de cancer a penes present en la infancia i que apareix vinculat

en aquest cas a la contaminacié ambiental).
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Per anys (grafic 11), es veu que si bé la informacié general ha predominat
en les noticies del cancer infantil i juvenil des de meitats dels 90 a I'actualitat, en
els darrers anys s’adverteix una major preséncia d’altres tipus de cancer, contri-

buint a mostrar més complexitat i variacié en la malaltia.

Grafic 11

Evolucid al llarg del temps dels tipus de cancer

Font: elaboracié propia.

El pic informatiu de I'any 2002 correspon al cas de les antenes de Valla-
dolid, codificat com cancer en general perqué els escolars afectats foren diag-
nosticats amb diversos tipus de cancer i perque aixi quedava reflectit en les
informacions que, majoritariament, parlaven de cancer infantil. En els casos en

que es parlava d’un cas concret de cancer si que s’ha assignat a aquest.

L'altre pic de 2014 correspon al cas d’Ashya King, el nen afectat d’'un tumor
cerebral. En els darrers anys de I'analisi la informacid s’ha incrementat pero fent

referencia al cancer infantil en general.
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Per diaris (grafic 12), tots quatre destaquen informacié sobre la malaltia
en general (incidéncia, supervivencia, activitats en solidaritat amb els pacients).
Les leuceémies son el tipus de cancer més nomenat en les informacions en tres
dels diaris: El Pais, El Mundo i La Vanguardia. En ABC, sén els limfomes i les leu-
cemies els més citats. En seglient lloc, tots els diaris destaquen els tumors del
sistema nervids central (SNC).

Grafic 12

Tipus de cancer per diaris

Font: elaboracio propia.

Resultats per fonts d’informacio

Pel que fa a les fonts emprades, les més utilitzades en la mostra analit-
zada son els pacients (N= 294): les families de menors afectats, adolescents
gue pateixen o han patit un cancer infantil, joves supervivents i associacions de
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families de nens amb cancer. Els pares i els pacients, aixi com les associacions
gue els representen estan per davant de metges i investigadors (N= 241), que

constitueixen el segon tipus de font informativa per a la premsa (grafic 13).

Altres associacions i entitats (N= 168) aixi com les institucions (N= 165)
conformen la tercera i quarta font en nombre d’aparicions. Les agrupacions que
no sén de pares de nens amb cancer pero que treballen per a donar a conéixer
la malaltia, recaptar diners per a investigacio, o fer la vida dels nens als hospitals
més agradable, han adquirit importancia al llarg dels anys. En la mesura que el
cancer infantil ha passat a ser una malaltia tractable pero de gestié complexa,
amb llargs tractaments i temporades en I'hospital, s’han organitzat xarxes de
suport —a banda de les dels centres sanitaris i de les oferides per les associaci-
ons de pares— que inclouen animacié amb pallassos i mags, voluntaris per a fer
treballs manuals i jugar, cessié de consoles i videojocs, animacid infantil... Tota
una série d’agrupacions que s’han convertit en part també fonamental d’aques-

ta perspectiva més social que es transmet de la malaltia.

Les fonts institucionals també han tingut un paper destacat en casos de
conflicte com en les antenes de Valladolid o el trasllat i canvi de tractament
d’Ashya King. A banda de les qliestions més polemiques, en els darrers anys I'Ad-
ministracié ha incorporat algunes peticions de les associacions de pares i mares
de menors amb cancer. Aixi, en 2010 el Ministeri de Treball va anunciar una
prestacié social perque els pares pogueren acollir-se a la reduccioé de la jornada
laboral per a tindre cura del seu fill mantenint el salari. El subsidi es va posar en
marxa un any després, en 2011, a través d’un Reial Decret. També en 2013 el
Govern acorda augmentar I'edat d’atencio en les unitats d’oncologia pediatrica
fins als 18 anys, reclamacié que feia anys que demanaven tant metges com
associacions de pares. Les institucions també han tingut un protagonisme espe-
cial en situacions de conflicte (com veurem en els dos estudis de cas) gestionant

les crisis a través de declaracions, informes i comunicacions oficials.
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Grafic 13
Tipus de font predominant en les informacions analitzades

Font: elaboracid propia.

Si no tenim en compte aquelles informacions en qué no apareix una font
concreta referenciada, les revistes cientifiques (N= 76) representen, en cinque
lloc, la segiient font en les informacions analitzades. Es possible que les revistes
especialitzades en oncologia pediatrica siguen massa especifiques per a fer un
seguiment habitual des de la premsa generalista i només quan la investigacié es

considere veritablement destacada arribe fins als periodistes.

De fet, si atenem a les fonts al llarg dels anys (grafic 14), trobem que els
metges es mantenen com a font destacada des del principi de la mostra ana-
litzada fins al final. En els primers anys sén I"inica font que parla i dona a co-
néixer el cancer infantil. A partir dels 80 s’incorporen les revistes cientifiques
com a fonts d’informacid. També comencen a apareixer, timidament, els pares i
mares i les associacions que es creen precisament en aquests anys. En els anys
90, I'altra font predominant que s’incorpora al discurs és la de les institucions.
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Aquestes tenen (com es veu al grafic 14), un paper destacat en periodes de con-
flicte, com en el cas de I'agrupacidé de casos de cancer infantil en una escola de
Valladolid en 2002-2003 i en el 2014, amb el d’Ashya King.

Grafic 14

Evolucié de les fonts per anys

Font: elaboracié propia.

En els darrers anys es veu un increment destacat de les associacions
gue es dediquen a donar suport als nens i families amb cancer (Associacié
Espanyola contra el Cancer, Juegaterapia, Fundacié Enriqueta Villavecchia, Ala-
dina, Fundacién Caico, Cris Cancer, etc.) i a la investigacié del cancer infantil
(Fundacié Pablo Ugarte, Iraila, Associaci6 NEN, Fundacié Neuroblastoma, El
suefio de Vicky, Fundacié Messi, etc.). Junt amb aquestes, cada vegada estan
més presents també les persones famoses que col-laboren en les diverses ac-

tivitats solidaries.
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Igualment, els hospitals han augmentat la seua preséncia en els darrers
anys com a font d’informacié coincidint, probablement, amb la integracié de

departaments de comunicacié cada vegada més professionalitzats i complets.

Altres diaris, especialment estrangers, han estat una font ampliament ci-

tada quan la informacid feia referencia a menors d’altres paisos.

En els primers anys els metges eren la font principal perqué eren els que
sabien i escrivien sobre els congressos als quals anaven o dels que tenien conei-
xement, informaven que era el cancer infantil, que es feia a altres paisos i també
del que es feia a Espanya. De fet, la primera informacié que trobem al diari ABC,
en 1969, fa referéncia a la reunié constitutiva de la Societat Internacional d’On-
cologia Pediatrica i que es va celebrar a Madrid, organitzada per Julio Monereo,
cirurgia pediatric de I'Hospital La Paz. La informacio, titulada «Simposio de on-
cologia pediatrica en Madrid» afirma en el subtitol que «El cdncer en el nifio es
mas frecuente de lo que normalmente se cree». En la noticia es destaca que se

celebrara a Madrid el | Simposi d’oncologia infantil:

Se celebra en Madrid el | Simposio de Oncologia Infantil, al que asisten
ciento veinte especialistas procedentes de Alemania, Bélgica, Canada, Ho-
landa, Inglaterra, Italia, Suecia, Suiza, Portugal y Espafia, todos ellos per-
tenecientes a entidades miembros de la Sociedad Internacional de Onco-
logia. «La finalidad del Simposio —ha declarado a un redactor de Pyresa el
secretario del mismo, doctor Mascias— es despertar la inquietud necesaria
para que se llegue a una total coordinacién entre los diferentes tipos de
especialistas en cancer infantil, ya que, por tener caracteristicas especiales

la cancerologia en el nifio, se requiere un trato distinto respecto al adulto».

«Por otra parte, el cdncer en el nifio es mas frecuente de lo que normal-
mente se cree. La leucemia y el cancer de rifién, huesos y sistema nervio-
so son los mas frecuentes. La aparicidn se presenta incluso en el embrion»
[...] (ABC, 8 de novembre de 1969)
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La informacid (figura 13) continua amb dos titolets que destaquen que
I’'Hospital La Paz de Madrid ha tractat més de tres-cents casos de tumors infan-

tils en cinc anys i que la leucémia és insalvable. Aquesta informacid destaca el

gran nombre de nens malalts de cancer en els anys anteriors a un uUnic hospital

i que alguns tipus de cancer no es poden curar. D’alguna manera, s’esta trans-

metent el missatge que es tracta d’'un problema important pel que fa al nombre

de menors afectats i per la gravetat de la malaltia. Recordem que la leucémia és

el tipus de cancer més habitual en nens i que, en aquells moments, no té cura.
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Figura 13. Informacié publicada al diari ABC, el 8 de novembre de
1969. Fa referencia a la primera trobada on es constituira oficial-
ment la Societat Internacional d’Oncologia Pediatrica (SIOP).
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El Congrés mostra, a més, que la preocupacio és internacional perque hi ha
diversos paisos i experts interessats en que la situacié millore. Com diu la noticia al
final: «La Sociedad [la SIOP] se preocupa de fomentar y facilitar el cambio de infor-

macidén sobre casos clinicos y experiencias de nuevas drogas entre sus miembros».

En aquell moment i durant molts anys, els metges, a través dels seus
coneixements, son |’Unica font d’informacid per als periodistes que no tenen
encara accés ni a revistes cientifiques (abans d’Internet era complicat per a
un professional de la informacid accedir directament als articles), ni a paci-
ents (en els anys 70 a penes sobrevivien un 30 % de tots els nens amb can-
cer), ni a associacions de pares (que no es constituirien fins molt més tard, a
meitats dels 80).

Tanmateix, a mesura que van passant els anys, les families dels pacients
adquireixen protagonisme. Auspiciades pels mateixos metges dels hospitals on
hi ha unitats d’oncologia pediatrica, els primers grups de pares i mares de nens
amb cancer comencen a organitzar-se a meitats dels anys 80. De fet, si obser-
vem la mostra analitzada és en aquests anys quan les families i les associacions
comencen a apareixer com a fonts d’informacié. Com hem vist, a poc a poc
aniran adquirint més importancia fins a igualar, i fins i tot sobrepassar, el paper

del metge com a font tradicional d’informacié.

També, com s’ha vist, les associacions de caracter benéfic que treballen
per a conscienciar i recollir fons per al cancer infantil han guanyat visibilitat al
llarg dels darrers anys, fins a convertir-se en la font més emprada en el darrer

any analitzat.

Igualment, els mitjans socials han esdevingut fonts d’informacié de pri-
mer ordre per als periodistes. En el periodisme de salut, com ha comengat a
passar en altres tipus de periodisme (politic, economic, etc.), la premsa també
empra com a font el contingut publicat als mitjans socials. A mesura que ha

crescut la presencia en les xarxes socials de families que mostren el dia a dia
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de la malaltia del seu fill per diversos motius (recaptar fons per a un determi-
nat tractament, consciéncia sobre el cancer infantil, tindre informats familiars i

amics que viuen lluny, etc.), aguestes s’han convertit en font d’informacié.

La premsa acostuma a fixar-se en histories de menors que han tingut es-
pecial resso en les xarxes per diversos motius: fer una crida a la conscienciacio,
recollir diners per a investigacid, posar en marxa campanyes de donacié de me-
dul-la o de sang, haver aconseguit el menor notorietat fora de les xarxes com en

partits de futbol o programes de televisio, etc.

Amb la capacitat de viralitat de determinades histories personals en
les xarxes socials, aquestes s’han convertit en font d’informacio fins al punt
de comptar amb seccions dedicades a destacar els continguts més singulars
d’Internet. En aquestes informacions virals es corre el risc que I'experiéncia
individual o I'anécdota es magnifique i arribe a I'audiéncia sense filtrar ni

contextualitzar (figura 14).

Figura 14. En aquesta informacié publicada en ABC, el 21 de novembre de 2016, es
menciona el cas d’una xiqueta la historia de la qual va ser compartida a Facebook pel
pare. La familia va emprar també les xarxes socials per a informar de la seua mort.

Per diaris (grafic 15), tres dels quatre utilitzen com a principal font d’infor-
macié els pacients, en aquest cas, les families: E/ Pais (N=53), El Mundo (N=75)
i ABC (N=123). En canvi, en La Vanguardia, |a principal font la constitueixen els
metges i investigadors (N=76). Aix0 potser és degut a la seua tradicié de comp-
tar amb col-laboradors metges.

En El Pais, per darrere dels pacients i pares apareixen els metges i investi-

gadors (N=41) com a segona font i, en tercer, les institucions (N= 26). En el diari
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El Mundo, les fonts institucionals (N= 45) apareixen en segon lloc, seguides dels

metges i investigadors (N= 39) aixi com altres associacions (N=39).

També en ABC estan forca igualades la segona i tercera font, altres asso-
ciacions (N=88) i metges i investigadors (N= 85), quedant a més distancia i en
quart lloc les fonts institucionals (N= 68).

En La Vanguardia, després dels metges i investigadors, apareixen els pacients
i les families (N=43), informacions en que les fonts no queden determinades de ma-

nera explicita (N=36), aixi com institucionals (N=28) i altres associacions (N= 25).

Els diaris que més empren les revistes cientifiques com a font d’informa-
cié en cancer infantil sén ABC i El Mundo (amb N= 28 cadascun), seguits de La
Vanguardia (N= 16) i El Pais (N=6).

Grafic 15

Fonts emprades per diaris

Font: elaboracié propia.
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Resultats per imatges i infografies

Del total de la mostra analitzada, un 52 % de les informacions (N= 670)
s'acompanyen de fotografies. D’aquestes, el 65 % (N=437) mostren nens o ado-
lescents amb cancer. D’aquestes imatges, el 57 % (N= 251) mostren als menors
calbs. Es a dir, quan es mostren xiquets a les fotografies, en més de la meitat
dels casos apareixen sense cabells, fet que reforca la imatge del pacient en trac-

tament quimioterapic afectat d’alopeécia per I'efecte de les medicacions.

Per anys (grafic 16), les fotografies per a il-lustrar les informacions sobre
el cancer infantil i adolescent comencen a apareixer de manera continuada a
partir dels anys 90.

Es a partir dels anys 2000 quan el nombre d’informacions que s’il-lustren
amb imatges comencen a incrementar-se. Una possible explicacié és l'aparicid
de les versions digitals en els diaris on hi ha més flexibilitat que en el paper
a I'hora d’incloure diverses imatges. Es més, sovint es privilegia la informacié
visual amb galeries d’imatges que també fan augmentar el nombre de pagines
vistes en les estadistiques.

Les imatges de nens amb cancer comencen a apareixer, de manera molt
excepcional, a meitats dels anys 80. A partir de la década seglient comencga-
ran a ser més abundants i amb el canvi de segle, les imatges passen a ser més
habituals. Es també a partir d’aquest moment que les fotografies amb menors
calbs, a causa de l'efecte dels llargs tractaments quimioterapics, sén més uti-
litzades per a mostrar els nens amb cancer.

L'excepcid estara en els anys 2014 i 2015, periode en quée moltes de les
imatges corresponen a Ashya King, el nen britanic amb un tumor cerebral. En
la majoria de les fotografies, Ashya es mostra amb cabells.
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Grafic 16

Evolucié al llarg dels anys de les fotografies amb nens amb cancer

Font: elaboracié propia.

Per diaris, El Pais i El Mundo sén els que més diferéncia presenten entre
les imatges que mostren els menors calbs (N= 44 i N= 66, respectivament) i els

que apareixen amb cabells (N= 19 i N= 40, respectivament).

També en La Vanguardia i ABC predominen els nens sense cabells per
a il-lustrar el cancer infantil, pero la diferéncia entre els dos tipus d’imatges
no és tanta. Aixi, La Vanguardia mostra N= 49 informacions amb imatges de
nens calbs i N=43 amb cabells, i el diari ABC, N=92 calbs i N= 84 amb cabells
(grafic 17).
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Grafic 17
Us de fotografies de nens sense cabells per diaris

Font: elaboracio propia.

Pel que fa a les infografies, son recursos poc emprats en la mostra analit-
zada. Només en 19 informacions, un 1 %, apareix un quadre o infografia (grafic

18). Normalment s’empra per a facilitar la comprensié en temes d’investigacio.

Grafic 18
Evolucid de les infografies al llarg dels anys en la mostra analitzada

Font: elaboracié propia.
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Figura 15. En aquesta informacié pu-
blicada a El Mundo, I'1 de juliol de
2010, mostra pas per pas com un virus
modificat pot introduir-se en el paci-
ent d’un tipus de cancer infantil per a
atacar les cél-lules canceroses sense
danyar la resta. Les infografies son un
recurs molt Util en periodisme cientific
perque permeten explicar de manera
visual informacié complexa.

4.1.3. Temes i enfocaments predominants

Si analitzem la mostra per tematica es comprova que la solidaritat, en-
tesa com la difusid i cobertura d’actes i campanyes de conscienciacio o per a
recaptar diners per a millora en I'atencid del cancer infantil és, amb 322 peces

i el 25,2 % de la mostra, el tema més tractat a la premsa espanyola (grafic 19).

Els actes de solidaritat amb el cancer infantil apareixen a partir de meitats
dels anys 80, en coincidéncia amb la creacié i organitzacio de les associacions de
pares. Influeix també la idea que cal donar 'empenta necessaria al cancer en els

menors perque hi ha motius per a I'esperanca si s’hi inverteixen diners i recursos.
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Grafic 19

Tema predominant en les informacions analitzades

Font: elaboracié propia.

De fet, per anys, el tema de la solidaritat ha anat guanyant importancia,
especialment de meitats dels anys 2000 enca (grafic 20). Una explicacio pot estar
en la gran diversificacié d’associacions i fundacions creades per pares de nens
afectats en els darrers anys. Gracies a la facilitat de comunicacidé que afavoreixen
les noves tecnologies, pares i mares han posat en marxa la seua propia associacio
o fundacid per a recollir fons i destinar-los a un tipus concret de cancer, o especifi-
cament a investigacions en determinats cancers... Aixo ha fet que es multipliquen
les activitats esportives i ludiques de caracter benéfic aixi com la venda de pro-
ductes com calendaris, polseres, llibres, etc. Es possible també que la premsa haja

recollit tot aquest canvi perqué es tracta d’una informacié atractiva que inclou
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diversos valors-noticia: proximitat (la majoria dels actes sén de caracter local),
impacte per la implicacié de persones conegudes del mén artistic o esportiu, i in-
terés huma (el cancer infantil, en tractar-se de xiquets amb una malaltia temuda

pels adults, aconsegueix empatia i mou un sentiment de solidaritat).

Figura 16. Informacid publica-
da a La Vanguardia el 12 de
gener de 2017.

Grafic 20

Evolucié del tema de la solidaritat al llarg dels anys

Font: elaboracio propia.
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El segon tema en nombre de peces ha sigut el de les histories de pacients
(N=220) amb el 17,2 % de les informacions analitzades. Les histories de pa-
cients estan presents a la mostra des del principi del periode d’analisi. Tot i aixo,
I'aparicid ha estat discontinua fins a meitats del 2000, que és quan es veu un in-
crement important en el nombre d’informacions pero també una continuitat en
el protagonisme d’aquestes families i pacients. La incorporacié dels pacients al

discurs mediatic del cancer infantil i juvenil es fa patent en aquests darrers anys.

Lincrement de la informacié que s’observa durant I'any 2014 (grafic 21)
s’explica pel cas d’Ashya King pero també per altres com el d’lraila, una de les

concursants del programa La Voz Kids.

Grafic 21

Evolucio del tema de les histories de pacients al llarg dels anys

Font: elaboracié propia.

Les histories de pacients han interessat, interessen i seguiran interessant.

Permeten individualitzar la malaltia, posar rostre i nom a una idea que sovint
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es presenta massa abstracta (figura 17). Moltes persones no coneixen cap nen amb
cancer personalment pero segurament si que han viscut el cancer amb algu de la fa-

milia o del seu cercle d’amistats i poden entendre el que un diagnostic aixi significa.

El fet de la individualitzacid possibilita fer un relat de la malaltia, construir
una narracié que és, al capdavall, el material del qual es nodreix el periodisme:

una bona historia.

Figura 17. Les histories de
pacients permeten persona-
litzar la malaltia. En la mostra
analitzada, constitueixen el
segon tema d’interes per a la
premsa. El Pais, 16 de febrer
de 2006.
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Pel que fa al tractament, també destaca un canvi important al llarg del
temps. En una de les primeres histories de pacients que trobem a la mostra ana-
litzada, un breu sobre la mort d’un xiquet de set anys (figura 18), es destaca el
sentiment d’acceptacio del final de la vida en un context d’una profunda religio-
sitat, propia del nacionalcatolicisme imperant en I'eépoca. Aixi, a La Vanguardia
del 29 d’octubre de 1961 llegim que aquest nen, Manolin, abans de ser operat
«pidid hacer la primera Comunién. A su abuelo, que también se encontraba
enfermo, le dijo que ambos moririan el mismo dia, como asi ha sucedido, ya
que el pequefio fallecié a las tres de esta tarde y su abuelo a las seis de esta
mafana». La informacid insisteix a destacar els detalls que mostren la profunda
religiositat en qué estava immersa la societat del franquisme: «Manolin Trujillo
habia pedido que al morir le vistieran con el habito de dominico».

MUZRTE EIEAPLAR DE UN
MG DE SIETE AROS

Padecia céncer

© Baena <(Cordoba), 23, -—— Anies de
cumplir los siete afios ha fallecido de
cancer el ‘nifio Manolin Trujillo Pulido,
Se encontraba internado en el Hospital
Municipa! ¥ hace unos tres meses, antes
de ser operado, pidid ' scer la primera
Comunién A su abuelo, que también se
encontraba enfermo. le  ijo que ambos
moririan el mismo dia, como as{ ha su-
redide. ya que 51 nequeiio fallecid a las
tres de esta tarde v su abuelo a lag seis, H i

de esta mafiana. Marolin T ujill habia Figura 18. Informacio sobre la

pedido gue al morir le vistieran con el mort d’un nen per cancer al diari
! m g | _

hébito de dominice, — Cifra La Vanguardia, publicada el 29

d’octubre 1961.

Per contra, si agafem alguna de les informacions dels darrers anys, els
canvis sén més que notables. En un context democratic i amb un progressiu i
imparable empoderament del pacient, que manté unes relacions més igua-
litaries amb els equips medics, les histories de families i pacients han anat
perdent dramatisme (figura 19).
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Figura 19. Informacio
publicada El Mundo,
el 14 de febrer de
2016, en que apareix
una supervivent de
cancer adolescent.

El tercer tema que destaca és el dels riscs (N= 164) amb el 12,8 % de les
informacions analitzades. Aquesta dada sorpren perque el cancer infantil, pre-
cisament, no té prevencié. Normalment, el cancer en els nens es produeix per
mutacions aleatories en els gens durant 'época embrionaria o de creixement.
Només s’ha vist un augment de cancer infantil en zones afectades per catastro-
fes nuclears i un increment de patir un segon cancer en nens préviament trac-

tats amb quimioterapia o radiacié. Més enlla d’aquests casos, resulta complicat
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parlar de riscs en el cancer infantil. A qué és degut, aleshores, aquest nombre

d’informacions on es parla dels riscs?

Lexplicacio rau en el fet que de les noticies dedicades als riscs relacionades
amb el cancer infantil, la majoria (N= 105) corresponen a l'agrupacié de casos
de cancer que es va donar en una escola de Valladolid, on es van diagnosticar
cinc alumnes en pocs mesos, i que els pares van atribuir a la instal-lacié d’'unes
antenes de telefonia en un edifici proxim. Aquest esdeveniment, que s’analitza
amb més detall en el punt 4.1.4 d’aquesta tesi, és responsable, per tant, de I'in-
crement en les informacions referents a riscs. La resta de peces analitzades fa
referéncia a treballs epidemiologics realitzats a Txernobil (Ucraina) que mostren
I'augment del cancer infantil de tiroides després de I'accident nuclear i a estudis
qgue relacionen el cancer en menors amb centrals nuclears, altres factors me-

diambientals, la mala alimentacié o el tabaquisme en les mares durant 'embaras.

De fet, la primera noticia analitzada en tota la mostra correspon al diari

La Vanguardia, 'any 1961 i parla del risc nuclear. Es tracta d’'una informacio

breu, titulada «Deformaciones y cancer en los nifios», signada per l'agéncia

Efe i que recull les declaracions de dos bidlegs que relacionen I'increment de

deformacions en els naixements i del cancer en els nens amb I'efecte dels
experiments nuclears:

Un bidlogo de la Universidad de Hartfor [sic] ha manifestado que el incre-

mento de las deformaciones en los nacimientos y del cancer en los nifios
hasta la edad de quince afios obedece a los experimentos nucleares.

La doctora Swain, jefe del Departamento de Biologia de esta Universidad,
manifestd que es totalmente evidente que las pruebas nucleares, sucedidas
en 1958, producen una radioactividad que penetra en los tejidos humanos
y tiene una particular influencia en los huesos y en los dientes de los nifios.

Informd que un grupo de cientificos de San Luis habia examinado dientes
de niflos y que habia encontrado en ellos vestigios de estroncio 90. La
doctora apostillé: «Si hay estroncio 90 en los dientes de los nifios se en-
cuentra con toda seguridad en los huesos».
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«No podemos concluir con absoluta evidencia que el cancer y los
nacimientos deformes sean consecuencia de las pruebas nucleares, pero
lo que si conocemos con certeza es que una cantidad suficiente de estron-
cio 90 origina el cancer de la sangre llamado letconia [sic]».

La doctora Swain finalizé afirmando que: «La presencia radiactiva motiva-
da por los experimentos soviéticos puede causar el cancer, y esto se hara
evidente en los nifios de todo el mundo durante los proximos diez afios».
(La Vanguardia, 5 de novembre de 1961)

L'estudi a qué fan referéncia els dos biolegs és un destacat article que la
doctora Louise Zibold Reiss publicara a la revista Science (Reiss, 1961) en I'edicid
del 24 de novembre de 1961, dues setmanes després que aparega aquest breu.
Aquest estudi resultaria crucial perque va ser la primera evidéncia dels efectes
que les proves nuclears, iniciades en 1945, produien no només en plantes i ani-
mals, sind també que aquests efectes es manifestaven en humans. Com explica
Alexandra Lord (2015), en I'experiment, anomenat The Baby Teeth Survey, Reiss
va demanar que nens, nascuts abans i després de 1945, li enviaren les dents de
llet que els havien caigut. Va comprovar que les dents dels xiquets nascuts des-
prés de 1945 presentaven restes d’estronci 90. La investigacid, que va continuar
després de la publicacié de l'article, va oferir dades a la reflexio col-lectiva sobre
I'escalada armamentistica que va desembocar en el Tractat de Prohibicio parcial

d’assajos nuclears que van signar en 1963 els Estats Units, Russia i Regne Unit.

Per tant, aquesta primera informacid, parlava d’un estudi que va ser de
gran importancia. Tot i aix0, en el cas de la premsa espanyola formava part d’un
conjunt d’informacions breus reunides sota I'epigraf: «El mundo bajo la amena-
za atémica. Rusia ha realizado una nueva prueba nuclear». En plena Guerra Fre-
da, 'escalada atomica es mirava amb preocupacio. Espanya, situada en el bloc

occidental?® i en plena dictadura franquista, destacava en aquesta informacié el

26. Els anomenats Pactes de Madrid, signats entre els Estats Units i Espanya en 1953, autoritzaven la
instal-lacié de bases militars nord-americanes al territori espanyol a canvi d’ajuda economica i de minorar
I'aillament internacional a qué estava sotmés el régim franquista.
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paper amenacador de Russia. | tot i que I'estudi de Reiss feia referencia a I'efec-
te de les proves nuclears nord-americanes amb nens nord-americans, l'efecte

era extrapolable a altres llocs.

La noticia dels nens i el cancer anava després d’un altre breu on un técnic
en energia nuclear afirmava que milers de persones moririen pels efectes de la
radioactivitat provocada per les proves nuclears sovietiques. El seglient breu
destaca que els italians estaven comprant llet en pols per temor als efectes ra-
dioactius de les proves nuclears sovietiques. Es a dir, que tot i que la informacié
era sobre un estudi que arribaria a ser molt important en la discussid i posterior
prohibicié de les proves nuclears als Estats Units, en aquest context, la respon-

sabilitat s’atribuia a 'amenaca soviética.

Figura 20. En aquesta primera noticia es parla d’un estudi, conegut com The baby tooth survey,
I'enquesta de les dents de llet, els resultats del qual es van publicar en novembre de 1961 en la re-
vista Science. La investigacio va mostrar restes d’estroni-90 en les dents dels nens nascuts després
que s’iniciaren les proves nuclears als Estats Units. Tot i aix0, en el context de la Guerra Freda, el
breu formava part de diverses peces que parlaven de I'amenaca que implicaven els assajos nuclears
realitzats per RUssia. La Vanguardia, 5 de novembre de 1961.
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De fet, per anys (grafic 22), veiem que des de finals dels 80 pero, sobretot,
en la década dels 90, augmenten les informacions on s’avaluen possibles riscs.
Sén anys en qué hi ha el temor que elements de I'entorn, principalment in-
dustrialitzat i urba, puga produir cancer en els menors. Laccident de Txernobil,
ocorregut el 26 d’abril de 1986, va incrementar en la década seglient el nombre
d’estudis que analitzaven els efectes en els nens de les zones afectades, princi-
palment en relacié amb el cancer de tiroides i les leucémies. A partir del canvi de
segle, pero especialment des de mitjans de la primera década de 2000, el tema
dels riscs practicament desapareix dels mitjans. Una explicacidé podria raure en
el fet que s6n moments de gran desenvolupament de la biologia molecular i
que es para molta més atencié a factors endogens del mateix cancer (delecions

en cromosomes, etc.) que a possibles causes exogenes.

Grafic 22

Evolucié del tema dels riscs al llarg dels anys

Font: elaboracio propia.
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Un altre tema destacat és el de les investigacions del cancer infantil i
juvenil aixi com els nous tractaments disponibles (N=129). En els primers anys

d’analisi, és un aspecte que a penes té preséncia en la premsa (grafic 23).

Grafic 23
Evolucio del tema de la investigacio i els nous tractaments al llarg dels anys

Font: elaboracié propia.

Les poques investigacions i escasses revistes, a banda del dificil accés
gue tenien per als no professionals de la medicina, fan gairebé impossible
accedir a la informacid sobre les investigacions i la font, moltes vegades, son

els congressos (figura 21).
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Figura 21. A principis dels anys 70 es buscava l'origen
del cancer també en els virus. En aquesta informacio,
titulada «¢Transmiten el cancer los animales?», es
parla d’una investigacié que «comprobd, observando
1.131 niflos, que estos leucémicos habian estado en
contacto con un gato enfermo con una frecuencia dos
veces mayor que los nifios normales. ¢Pero los gatos
enfermos eran leucémicos y capaces de transmitir el
virus a los nifios? El britdnico Jarret ha afirmado en
Lyon que ha podido poner en evidencia el virus de la
leucemia en el gato y demostrar su transmisibilidad a
las células humanas mediante experimentos hechos
en su laboratorio». La Vanguardia, 8 de juliol de 1971.

Fins a meitats dels 90, la investigacio i els nous tractaments no tindran una
preséncia més destacada (figura 22). Pero sera en els anys 2000 quan comence a
parlar-se d’investigacio en cancer infantil i adolescent de manera creixent i con-
tinuada. Cal recordar que una de les portades analitzades, corresponent a 2012,

destaca una nova terapia génica per al tractament de la leucemia (figura 11).
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. i SANIDAD

JUEVES 1 5-10-98

Jorge Ortega: «La bioterapia es ya una
realidad para tratar el cancer pedidtrico»

Hoy se inanguran las X Jornadas Internacionales sobre la enfermedad en nifios

Sevilla. Juan J. Barrero

El tratambento del cincer infantil en los proximos afios tendrd en la bloterapia un pi-
lar fundamental, asi lo asegura ¢l profesor Jorge Ortega, del Hospital Infantil de Los
Angeles, destacadn investigador invitado a las Jornadas que anualmente se organiza

on el Hospital Infantil. E] especialista demanda contros muy especializado:

s capaces de

disenar tratamientos especificos individualizados para cada tipe de cincer.

La bioterapla concits actualments grandes
expectativas en el tratamiento a medio plam
del cincer, Asi o satima el doctar Jorge Or
tega, profesor emérite de la Universidad del
Sur de Calafornia y especialista del Hospital
Infantil de Los Angeles del que fue jofe de di-
viskdn de la secelon chinica.

El profesor Ortega, que desde 1976 fue reco-
nocldo investigador principal por el Grupo
de Cémeer Infantil de Estados Unidos, partici-
pard hov, gracias auna beca concedida por ka
Fundacion Kros, en las X Jornadas Interna-
clonales sobre cancer infantil. que dirigydas
par la doctora Alvarez Silvin se inauguran
on &l Hospital «Virgen del Roeios.

Experiencia

Ortega asegura que ha sido una experien-
cla smuy bonitas poder contemplar duranta
Jas tiltimos 25 afios al encrme progreso de la
oncologia pedi@trica. pRogresoe que saode-
mucstra en la alta cota de SUpervivenci gon-
seguida frente @ st patologia en nifos, par
efigima del 70 B0F Eletatn di Ehsos.

El destarads Invesieador abordard esta
arde e una conlférencia odmo serd @l trata-
vt de] cANBEr nediatricd B & tETREE mi-
lenfoe El cinper Infantil an Bstados Unidos
—apianta al docter Driega- ha oxperimentadn
un leve aumento en la dltima década, sobee
todo 1a Jewscemnia linfobléstica aguda v bos tu-
mores del sistema nervioso. En princlpio se
sugirberon Tactores amblentales, pero hos es-
tudios epidemiologicas realitades han sida
iy controvertidos v nada conduyetites. Los
factores gendtions sob mis determimantes e
el clincer infantil que en el del adalto. por eso
@& mnds difiedl desarvollar programsas preven-
tivoss

Paro la investigacion ha permitido avanzar
muche en la terapia hasta conseguir Jos ya
aludidos resultados de supervivencia me
diante |a cirugia, la quimioterapia, ks radiote
rapia y ms rechentemente 1a inmunoterapia,

Queda pues avanzar en e 3 por ciento de
casod que se redksten al ratamiento. Mien-
tras se esperan los resuliados de la investiga-
ion geneties, €] papel de ka biclerapla sera
fundamental & medio plazo. «sHemos apren-
dido mueho del comportamiente de La bio-
logia de los distintos tipos de cancer ¥ eso nos
ha permitica concretar iralamientas muy se-
lectivas salvandn sus efectas ssoundarioss.

sPor eso —advierte el experto- o5 muy im
partante remitic a los pacientes a centros
miuy especializadas en el iratamiento inte-
gral del cinoer Il en s que sea posible
realizar estudios biokdgicas del tumor para
:ﬂd&l‘ llegar a tratamisntos individuaizae-

Daybicterapia puede atacar por métodos
bialdEiens la praliferacitn de células cancero
sis. Enalgunos tipos de cibeer la bioterapia
€8 ya una realldad. Preclsamente, estudios
el Grupo de Cancer Infantll estadounidense
referidos &l neuroblastoma han conflrmado

cimo en trasplantados do médula deea trata.
dos cafl acido retindico (vitamina A) se in-
duefti & una maduraciin benigna de las oflu.
las y por lo tahto presentaban un mejor
proodstico que en aguellos no sometldos a
58 tratamiento.

Las Jornssdas que hoy se insuguran en Sevi.
lla abordarin como tema principal el Lrats-
miento del dolar en los nifcs afeclados por €l
chneer con dehates sobee tratamientos far-
macoligico ¥ no Barmacoldgics v efectividad
de las onidsdes de bospitalizackin domicilia-
ria.

Figura 22. A finals dels 90, els met-
ges iinvestigadors ja feien referen-
cia a les possibilitats que veien en
la immunoterapia, un concepte
gue també ha ampliat el seu con-
tingut amb el desenvolupament
de la biologia molecular. ABC, 15
d’octubre de 1998.

Per diaris (grafic 24), El Pais és el que dedica més espai als riscs (N= 44).
En segon lloc, destaca la solidaritat (N= 40) i, en tercer, se centra en histories
de pacients (N=22). En el cas del periodic E/ Mundo el tema més tractat és la
solidaritat (N= 80), el segon el dels riscs (N= 50) i tercer, les histories de paci-
ents (N=45). La Vanguardia, destaca primer les informacions relacionades amb
la solidaritat (N= 58) i, en segon lloc, les histories de pacients (N= 44). Com a
tercer tematica apareixen les noticies sobre investigacid i nous tractaments del
cancer infantil (N=27).
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Grafic 24

Cobertura dels diversos temes per diaris

Font: elaboracié propia.

Seguint la linia dels altres, en I’ABC destaca el nombre d’informacions de-
dicades a la solidaritat (N= 144). El segon tema en importancia en aquest diari
son les histories de pacients (N= 109) i el tercer, la investigacid i els nous trac-
taments (N=51). En ’ABC destaquen dos temes que tenen un tractament més
abundant que en la resta de diaris analitzats: el dia del cancer infantil (N=38) i el
dels congressos i jornades de caracter medic (N=36). La delegacié de Sevilla del
diari ha col-laborat en nombroses ocasions amb Andex, 'associacié de pares de
nens amb cancer d’Andalusia i aix0 podria ser una explicacié de la preséncia d’in-
formacions en la setmana del 15 de febrer, dia internacional del cancer infantil.
Per altra banda, cal remarcar que I’ABC va informar de les quinze jornades inter-

nacionals sobre oncologia pediatrica que es van celebrar a Sevilla, organitzades
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per I"Hospital Virgen del Rocio i per Ana Maria Alvarez Silvan, una altra de les
pediatres pioneres en el tractament del cancer infantil. Els congressos cientifics
i medics constitueixen una oportunitat per a intercanviar coneixements, establir
les linies a seguir en investigacid pero també per a visibilitzar I'area de treball, le-
gitimar-la. Per als periodistes, els congressos i conferéncies els permeten accedir
a documents i persones perd també a temes. De fet, els assumptes que es deba-
ten en congressos i jornades constitueixen un tema en si mateix. Aixi, en 'ABC,
per tant, destaca una visié més corporativa dels metges (figura 23), ja que atorga

valor als congressos i les jornades mediques on es parla del cancer infantil.

Figura 23. ABC és el diari que publica
més quantitat d’informacié sobre con-
gressos i jornades mediques especialit-
zades en cancer infantil. En la imatge,
noticia publicada pel diari ABC el 17
d’octubre de 1998.
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Sovint, quan la informacioé no fa referencia a histories de pacients ni a in-
vestigacid, és habitual que es parle del cancer infantil en general: dades epide-
miologiques, caracteristiques, percentatges de supervivencia, tractaments, etc.
Aguesta voluntat de donar a conéixer la malaltia, d’explicar-la es veu des del
principi. Un article de La Vanguardia del 14 de novembre de 1965 és la primera
peca de la mostra que aporta informacié general i detallada sobre el cancer
infantil (figura 23). El text parla de la freqliencia: «...siendo la tercera causa de
muerte en las citadas edades, mucho mas que las producidas por tuberculosis
y poliomielitis»; de les diferéncies amb el cancer d’adults: «en el nifo, y debido
probablemente al origen embrionario de muchas neoplasias, lo que primero
llama la atencidn es la tumoracion...»; i del tractament: «dependera de su natu-

raleza, asiento y estado evolutivo».

La peca informativa va signada pel metge Antonio Raventds Moragas, di-
rector del Servei de Cirurgia de la Infancia de I'Hospital de Sant Pau (Barcelona).
Cal remarcar que, moltes vegades, els primers passos cap a una visibilitzacio del
cancer infantil els han donat els cirurgians encarregats d’operar els tumors en
edats pediatriques dels grans hospitals. En aquest mateix article, quan parla dels

falsos motius pels quals no s’ha atés la malaltia abans com corresponia, comenta:

Uno de ellos era el de su rareza, por lo que no se justificaban extensas
investigaciones, concepto a todas luces equivoco, ya que como se ha visto
gracias expresamente a los cirujanos pediatricos, no solo no son tan raros,
sino que constituyen una de las mayores amenazas para la vida y el desa-

rrollo del nifo. (La Vanguardia, 14 de novembre de 1965)

També dona idees de com actuar quan les mares porten els fills al metge
per a qualsevol altre tema:

El pediatra debe aprovecharlo para hacer una exploracion lo mas comple-
ta posible y asi podra descubrir unos ganglios en el cuello que pueden no
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tener mayor importancia por tratarse de una adenitis crénica banal, pero
también pueden ser una manifestacion de la enfermedad de «Hodgkin»
o, al palpar el vientre, puede encontrarse con un tumor de Wilms, o un

teratoma ovarico... (La Vanguardia, 14 de novembre de 1965)

| de nou sén els cirurgians els qui sén conscients de la necessitat d’unir
esforgos i de dotar el tractament del cancer infantil d’'un cos de coneixements,

d’uns protocols d’actuacid i d’uns tractaments determinats:

El pediatra [...] solicitard la colaboracion de los especialistas adecuados en
cada caso y légicamente el cirujano pediatra tendrd un importante papel
[...] Ademas, el cirujano especializado conoce bien hasta dénde llega su
posible poder, y asi, en unos casos, terminada su actuacién, llama a co-
laboracién al radioterapeuta para que irradidandolo inmediatamente pre-
venga las metastasis [...] Y unos y otros necesitan del histopatdlogo y del
analista, que en algunos casos contribuyen a la terapéutica por medios
quimioterapicos que, aunque estan en esbozo, podran quiza ser la solu-

cion del manana. (La Vanguardia, 14 de novembre de 1965)

Es a dir, per una banda destaca el paper dels cirurgians per la seua
experiéencia en la malaltia (la cirurgia era I"Gnica opcio per als nens abans de la
radioterapia i de la quimioterapia) pero, per l'altra, reconeix que la cirurgia no
és suficient i que calen equips multidisciplinaris que puguen abordar el cancer

des de diverses perspectives.

L'article acaba amb una idea, recurrent en aquells anys, la de I'esperanca
de trobar una cura per al cancer de la mateixa manera que els antibiotics havien
aconseguit un canvi radical en la concepcidé de les malalties infeccioses: «siem-
pre quedara en la familia el halito de esperanza de un descubrimiento como los

que un buen dia Domagk y Fleming?’ cambiaron el mundo de la infeccion».

27. Gerhard Domagk (1895-1964) va descobrir que el prontosil, un derivat de la sulfanilamida, tenia propie-
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Figura 24. La Vanguardia, 14 de novembre de 1965.

La informacid general sobre el cancer ocupa el sise lloc en la classificacié
de les informacions per temes (N= 64). Per anys, era més esporadica al principi
de l'analisi per a anar apareixent de manera moderada pero continua a partir
dels anys 90. Per diaris, ABC és el diari que més informacio de caracter general
ha publicat i El Pais el que menys.

Les denuncies i negligencies médiques també han rebut atencié per part
de la premsa analitzada (N=58) si bé no comencen a apareixer fins a principis dels

90. Per diaris, és El Mundo el que més informacions ha publicat sobre aquest tema.

Lepidemiologia és un aspecte important del cancer infantil que apareix
en la mostra analitzada a partir de meitats dels anys 90. Les dades d’incidéncia,

tats antibacterianes. Per la seua banda, Alexander Fleming (1881-1955) va ser el descobridor de la penici-
Ilina, un cultiu derivat del fong que impedia el creixement d’estafilococs. El descobriment dels antibiotics
va donar pas a una nova era en la lluita contra les malalties infeccioses. Fonts: www.nobelprize.org/prizes/
medicine/1939/domagk/biographical i www.nobelprize.org/prizes/medicine/1945/fleming/biographical
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mortalitat i supervivencia suposen el 3,4 % de la mostra (N= 44). Aquestes in-
formacions sén possibles gracies a la creacid, en la decada dels 80 del Registre
de Tumors Infantils i de les dades que ofereixen a aquest els hospitals amb uni-
tats d’'oncologia pediatriques. A poc a poc el registre va prenent forga i unint les
seues dades a les dels registres internacionals que permeten fer comparacions
per paisos. En general, les noticies que aporten dades ho fan des d’una pers-
pectiva més aviat optimista. Fa anys que la xifra de supervivéncia per al cancer
infantil en general es manté en el 80 %, com si es tractara d’'una mena de sostre
que es fa dificil superar. D’altra banda, se solen destacar les xifres en general tot
i que per a determinats tipus de cancers, com el neuroblastoma o el glioma di-

fus del tronc encefalic, presenten percentatges de supervivencia molt menors.

Figura 25. Informacié publicada en el
diari ABC, el 10 d’octubre de 2004.
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Les peticions de pares i metges (N=43) irrompen en el discurs public del
cancer infantil a partir de meitats dels 90 amb peticions de millors equipaments
de les unitats i mesures de caracter legislatiu en els darrers anys: poder reduir
la jornada laboral per atencié i cura d’un fill malalt, poder acompanyar el me-
nor en la Unitat de Cures Intensives (UCI) o, la més recent, d'augmentar I'edat
pediatrica fins als 18 anys en cas de malalties greus. Sovint relacionades amb
aquestes peticions, han aparegut informacions sobre inauguracié de noves sa-
les i millora de serveis hospitalaris (N=32). UABC és el diari que més cobertura a
donat a tots dos temes. També la informacié sobre noves regulacions legals (N=
16) ha anat de la ma d’aquestes reivindicacions. En aquest cas, el diari E/l Mundo

és el que més les ha destacades.

El cancer infantil i adolescent comenca a ser tema d’obres de ficcio li-
teraries i per a la televisio (N= 26) a partir dels 2000. Les histories de superacié
d’adolescents i joves amb cancer arriben al teatre i a la pantalla amb actors que
simulen la calvicie produida pels tractaments i que mostren fins a quin punt

s’identifica la malaltia amb un efecte prodult per la medicacid.

En alguns moments de I'analisi ha aparegut el tema de la defensa dels
tractaments espanyols davant la tendéncia a viatjar a I'estranger a la recerca de
terapies que es poden considerar més avangades. En 1985 i 1993, dos casos de
nens amb leuceémia que viatjaren a I'estranger per a tractar-se de la malaltia van
generar polémica. En 1995 les associacions de pares van denunciar les practi-
ques de peticié de diners, per part d’algunes families, per a anar a I'estranger
a tractar els seus fills amb terapies de caracter experimental. En 2015 es publi-
ca que l'augment d’assajos en cancer infantil a Espanya fara que cada vegada

menys nens vagen a l'estranger.

En els darrers anys, han aparegut nous temes com el del financament de
la investigacidé (N=13) i la supervivencia (N= 14) i els problemes medics que se’n
deriven d’aquesta, la necessitat de millora en el financament de la investigacio
del cancer infantil i I'atencié pal-liativa en la infantesa i adolescéncia. Aquest
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darrer tema destaca en un marc d’interpretacié predominant que la major part
dels cancers es curen (el 77 %). Aquestes xifres, de caracter global, canvien for-
¢a per aalguns tipus de cancer amb pitjor pronosticiindexs de curacié realment
baixos. Donar visibilitat a I'atencid al final de la vida dels nens amb cancer tam-
bé permet ampliar el sentit de la malaltia, més enlla de les dades de superviven-

cia, i dotar de complexitat el tema del cancer infantil.

Finalment, els temes menys atencié han rebut per part de la premsa han
sigut les necrologiques (N= 4) —centrades en coneguts pediatres i una adoles-
cent estrangera que arriba a tindre certa notorietat— i les pseudoterapies (N=
2). En aquest darrer cas només apareix al principi de la mostra una noticia que
fa referencia a I’Anablast (vegeu apartat 1.3.2) i una altra, en els darrers anys,
que no parla de cap medicament sind dels beneficis de la reflexoterapia per
als nens amb cancer. Aquest tema, tan present en els tractaments dels adults,
ha merescut menys atencié mediatica en el cas dels menors. Lerner (1984) va
atribuir I'ascens del laetril —un fals remei— al decensis amb la medicina produit
perque la guerra contra el cancer no hagués acabat amb la malaltia, a la toxi-
citat dels tractaments (que els curanders qualificaven de mutilants i verins), a
una societat allunyada del pensament basat en la rad i als sofisticats mitjans de
propaganda emprats pels promotors de pseudoterapies. En el cas del cancer in-
fantil podria ser que els avancaments aconseguits per la medicina en els darrers
cinquanta anys, junt a I'escas mercat (pel nombre de pacients) que suposa la

malaltia, hagen contribuit a fer menys atractives les pseudoterapies.

Resultats per enfocament

En la mostra analitzada predomina I'enfocament neutre (N= 909). En segon
lloc, se situen les informacions amb un marc conflictiu (N= 285). lenfocament he-
roic és explicit en 62 de les peces (grafic 25). Finalment, en algunes de les informa-

cions apareixen textos o imatges que resulten estigmatitzants per als nens (N=24).
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Grafic 25

Enfocament predominant en les informacions analitzades
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Font: elaboracio propia.

Com que el cas dels casos de cancer infantil en una escola de Valladolid i

el d’Ashya King s’han caracteritzat pel conflicte, s’"han analitzat les peces de la

mostra excloent aquelles que feien referéncia a aquests dos casos (grafic 26).

Ha baixat el percentatge d’informacions que incideixen en un enfoca-

ment de conflicte pero, aixi i tot, encara és un marc d’interpretacié que esta

per damunt de I’heroi. Es a dir, que la premsa mostra predominantment un

enfocament neutre, tot i que les situacions de conflicte (demandes de pares,

denuncies, etc.) es confirmen com un valor-noticia capac¢ d’atraure |'atencio

dels periodistes.
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Grafic 26
Enfocament predominant en les informacions analitzades sense els estudis de cas

Font: elaboracié propia.

Si analitzem les informacions de la mostra al llarg dels anys trobem que
I'enfocament neutre és el predominant, excepte en els anys 2002 i 2003, periode
de maxim debat social sobre el tema dels cinc casos de cancer infantil en una

Unica escola de Valladolid.

Lenfocament estigmatitzant es dona més aviat a partir de principis dels
90, tot i que no de manera continuada. També a partir dels anys 90 és quan
apareixen informacions que poden emmarcar-se en un enfocament de conflicte
(denuncies i controversies). Lenfocament heroic destaca principalment a par-
tir dels anys 2000 quan comencen a veure’s informacions en que predomina

aquesta perspectiva (grafic 27).
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Grafic 27

Evolucio per anys del tipus d’enfocament

Font: elaboracio propia.

L'enfocament, sovint, no esta determinat només pel periodista i el mitja
sind per la font que emet la informacid. Si atenem a les fonts, en totes destaca
la informacié amb un enfocament neutre per sobre dels altres. Aixo vol dir que,
en general, la informacio sobre el cancer infantil ofereix un marc d’interpretacié
més aviat de neutralitat. Només es constata una excepcio en el cas dels jutjats
(N=21) on és superior I'enfocament de conflicte (grafic 28). Aquest marc és |o-

gic tenint en compte la naturalesa propia de les relacions judicials.

De tota manera, les dues fonts que més nombre de peces tenen amb un
enfocament conflictiu sén les institucions i els pacients amb les seues families,
totes dues amb N= 73. Aquest aspecte és prou previsible ja que normalment
els conflictes provenen de denuncies, inconformitat amb decisions administra-
tives, demanda de resolucié de problemes derivats de I'assistencia medica a les

administracions publiques, etc.
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Pel que fa a I'enfocament heroic (N= 62), en un 31 % de les ocasions ha
estat emprat quan la font era la familia del pacient (N=19), en un 18 % quan la

font eren els metges (N=11) i en un 13 % quan eren les xarxes socials (N= 8).

Finalment, 'enfocament estigmatitzant, malgrat ser el que menys s’em-
pra, es vincula a les informacions on les fonts sén els investigadors i metges (N=
6), seguits d’aquelles fonts que apareixen sense determinar al text de la noticia
(N=15) i dels mateixos pares i familiars dels menors (N=4). Aixi, tot i ser un marc
poc freqlient, resulta molt negatiu per a la identitat i intimitat dels nens amb
cancer i caldria evitar-lo en alld possible tant per part dels metges, com dels

periodistes i dels mateixos pares.

Grafic 28

Tipus d’enfocament predominant segons la font

Font: elaboracié propia.
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El hospital de Minsk lucha por el futuro
de los ninos que viven el drama de Chernobil

a7 o O

Ung enfermera lliva on brazos 3 una mifo de £ aflos victise 8¢ Chernobil

MINSK. (Redaccian,) - El haspi-
tal de Minsk s¢ ha conventido en e
el mer CENTAG sanaarao de Bickoeru-
sin reservado paro bos nifios &feie-
dios por la explosion del reacior nu-
clear de Chemobil. Casi odos los.
nidos mmemados e el bospital de
Mirsk procedes de las regiones alia-
meniecontaminadas por e desastre
de la central nuclear.

Amie la fala de depariamentos
hemataligicos ¥ oncoldgicos islan
tibes, alli los médicos echan en falia
los avamces técnicos de Oocadente,
en wn mwdio en el gue faltan kasta
jerimguillas desechables

En Mansk lis posibilsdades de co-
racsiin debble ueemnia be selilan e un
17 pow ciento de [os coson, rmsent ray
queen ¥iena securan el TO porcies-
10 de los enfermos, para cltar sols-
mesie un ejemplo de las condicso-
nes de desurrollo sanitanie entre
ambas ciudades

El pasille del departamento de
cincer infantil del hospital de Mis-
sk, apesta a pintur al 6leo. Algunas
mifio S MUEVEN ©ON e3Casa eneTgia
por |03 cornedores. Lograr estos mi-
Mmiffes wavimienlos es (odo wn
triunf pars bos midicos, Las pus-
chones provecan Sokanes v gemidos
gue depam & los al e lariados,
ajengs 2 iodo desen de diversiin,

“Rencior”, “avera®, “radactivi-
dad™, "explosidn nucles™, son ahe-
ra palabras que se repiten con pavor
por |os habaanes de numercsas -
calsdades de Ucrania y Bielorrusia.
Tras el accidente, b radisctividad
s extemdio como una alfombra Be-
made purches o

Figura 27. En aquesta noti-
cia, I'enfocament estigmatit-
zant prové tant del text com
de la imatge. En la narracié,
on no se cita cap font de
manera explicita, destaquen
frases com: «El pasillo [...]
apesta a pintura al dleo. [...]
Las punciones provocan do-
lores y gemidos que dejan a
los nifios aletargados, ajenos
a todo deseo de diversion».
La Vanguardia, 17 d’octubre
de 1992.

Figura 26. Aquesta noticia, (La Van-
guardia, del 21 de novembre de 2016),
es fa resso de la mort d’'una nena de
quatre anys a qui el pare va convertir
en simbol després de retratar el seu
dolor i exposar-lo publicament en les
xarxes socials. En alguns casos, sén les
mateixes families les que, de manera
involuntaria i amb l'anim de conscien-
ciar sobre la a malaltia, transmeten una
visio estigmatitzant del cancer infantil.
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La Vanguardia, 27 d’octubre de 1995
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Figura 28. En aquesta informacio,
publicada a La Vanguardia, el 24 de
novembre de 2011 es veu I'enfoca-
ment heroic. No només en el titu-
lar mateix, sind en el text: «Afortu-
nados. Asi es como se sienten los
que estan con Maria. A sus ocho
afios, esta pequefia inspira tan-
ta ternura y afabilidad que el que
estd a su lado no puede menos que
sentir que la vida bien vale la pena
por una sonrisa suya». Lenfoca-
ment heroic és el més recent en el
temps. Apareix en les informacions
analitzades a partir dels anys 2000.

Figura 29. Aquesta noticia parla
d’'un cas mediatic (punt 1.3.2) en
gué una menor amb cancer de-
manava seguir amb el tractament
malgrat estar desaconsellat pels
metges. La informacié deixa pales el
conflicte entre el Sistema Nacional
de salut britanic i la familia.
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4.1.4. Estudi de cas I: cobertura en premsa d’una agrupacié? de casos

de cancer infantil i la percepcié social del risc

La cobertura mediatica del que hem anomenat «cas de Valladolid» per-
met analitzar un dels pocs casos on apareix el tema de la percepcid publica del

risc de cancer infantil.
Antecedents

Des de finals de 2000 a mitjans de 2001%° es van detectar tres casos de
cancer infantil (dues leucémies i un limfoma) al col-legi public Garcia Quintana
de Valladolid. Mesos abans, el govern municipal havia autoritzat la instal-lacié
de trenta-sis antenes de telefonia en un edifici proxim al pati de I'escola. Els pa-
res i les mares van relacionar els dos fets i van presentar una demanda perqué
s’investigara la possible relacid entre les antenes i els casos de cancer infantil.
Al mateix temps, van comencar a manifestar-se per a sol-licitar el desmantella-

ment de les instal-lacions.

La Junta de Castella i Lled va efectuar diversos mesuraments i va emetre
un informe en qué es descartava qualsevol relacid entre les antenes i els tres ca-
sos de cancer. Pero en desembre de 2001, un quart cas de cancer infantil en I'es-
cola (una altra leucemia) va fer que saltaren de nou les alarmes i que els pares
exigiren un estudi epidemiologic de la zona aixi com noves mesures per part de
’Administracié com la revisié médica de tot I'alumnat del centre. Aquest quart
cas també va suposar I'increment del desconcert social i de la plena controver-
sia amb una situacid en que cadascu semblava saber ben bé com actuar. Davant
el nou panorama i malgrat I'informe de la Junta, el jutge va decretar la clausura
cautelar de les antenes. En vista d’aix0, la Conselleria d’Educacié —en meitat de

28. UInstitut Nacional del Cancer dels Estats Units defineix una agrupacio de cancer (“cancer cluster”) com
un nombre de casos major de I'esperat, que ocorre a un grup de persones d’una area geografica concreta i
en un periode de temps definit. Font: www.cancer.gov/about-cancer/causes-prevention/risk/substances/
cancer-clusters-fact-sheet

29. La narracio i cronologia del cas s’han elaborat a partir de les informacions publicades en els quatre
diaris consultats.
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les vacances de Nadal, va ordenar tancar temporalment I'escola. Tanmateix, el
Tribunal Superior de Justicia de Castella i Lled anul-la aquest tancament i estipu-
la que, a l'espera d’escoltar les diverses parts, el centre s’obrira amb normalitat
en acabar el periode vacacional. Molts pares es negaren a dur els fills a escola
i anunciaren inspeccions al centre pel seu compte. Mentrestant, representants
de Telefdnica, Vodafone, Amena i Retevision es reunien amb l'alcalde de la ciu-
tat, després de I'anunci d’'una moratoria de les llicencies de telefonia fins que

no s’aclarira la situacio.

Es va establir una comissid d’experts independents que realitzaren un es-
tudi mediambiental i un altre etiologic. A més, es va autoritzar una revisié medi-
ca per a tots aquells alumnes i professors que volgueren fer-se-la. Lalarma es va
estendre a altres ciutats que revisaven ara la situacio de les antenes de telefo-
nia. A mitjans de gener de 2002 es feia public que les antenes de telefonia, tant
fixa com mobil, havien de reduir les seues emissions quan es trobaren en zones
urbanes i a menys de 100 metres d’espais sensibles. Si en el Reial Decret de
setembre de 2001, punt 8.7 s’establia que «de manera particular, la ubicacion,
caracteristicas y condiciones de funcionamiento de las estaciones radioeléctri-
cas debe minimizar, en la mayor medida posible, los niveles de emision sobre
espacios sensibles, tales como escuelas, centros de salud, hospitales o parques
publicos» (Real Decreto 1066/2001), les condicions s’endurien mig any després

amb I'Ordre del Ministeri de Ciencia i Tecnologia que concretava en el punt 3.1:

Para las estaciones tipo ER1 y ER2, cuando en un entorno de 100 me-
tros de las mismas existan espacios considerados sensibles (guarderias,
centros de educacion infantil, primaria, centros de ensefianza obligatoria,
centros de salud, hospitales, parques publicos y residencias o centros ge-
riadtricos), el estudio tendra en consideracidn la presencia de dichos espa-
cios, para lo que se justificara la minimizacion de los niveles de exposicion
sobre los mismos segun lo previsto en el articulo 8.7 del Reglamento y
se aportaran los niveles de emisidn radioléctrica calculados, teniendo en
cuenta los niveles de emision preexistentes, en dichos espacios. (Orden
Ministerial CTE/23/2002, pp. 1529-1530)
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En el cas de Valladolid, I'acumulacié d’antenes en un mateix edifici, havia
estat facilitat pel fet que en fos propietaria una Unica familia, per la qual cosa no
es requeria I'acord de la comunitat. Les antenes estaven situades a 46 metres
de distancia de I'escola. Tanmateix, de nou un grup d’experts espanyols i euro-
peus presenta un informe sobre les emissions electromagnétiques i la seua in-
fluéncia en la salut. En aquest, s’establia que no hi havia proves que vincularen

les antenes amb l'aparicié del cancer, ni en nens ni en adults.

Els mesuraments, en tots els casos, havien estat inferiors a les limitaci-
ons d’emissions establertes per la llei. Tot i aix0, els pares argumentaven que si
abans de la instal-lacid de les antenes no s’havia tingut cap cas de cancer a l'es-
colaidesprés se n’havien detectat quatre casos havia de prevaldre el principi de
precaucid. A més, demandaven que s’'ampliara el radi d’analisi i que es tingue-
ren en compte casos d’altres col-legis proxims que no s’havien considerat en els
estudis en haver rebut tractament en hospitals de Madrid. Els pares esgrimien
I'informe de I’Associacid Internacional per a la Investigacio del Cancer, IARC (per
les sigles en angles), que en juny de 2001 va establir que els camps electromag-

nétics constituien un factor cancerigen relacionat amb la leucemia infantil.

Linforme de la segona comissié d’experts també es tancava sense trobar
una causa raonable al brot de cancer infantil després d’analitzar les radiacions
electromagnetiques perd també l'aigua, el gas radd i altres possibles conta-
minants ambientals i quimics. En abril de 2003 va morir una de les xiquetes
diagnosticades de leucemia. En octubre del mateix any, el jutjat sobreeixia la
causa perquée no va trobar noves dades que permeteren continuar amb la in-
vestigacid. Tanmateix, setmanes després es detectava un cinqué cas de cancer
infantil, un limfoma de Burkitt, que disparava de nou les alarmes. Segons els
experts, convocats de nou a reavaluar la situacié i que es va ratificar en el punt
establert en l'informe anterior, aquest nou cas no tenia res a veure amb els
anteriors per tractar-se d’'un cancer amb un nivell de creixement cel-lular molt

rapid (de dies) i aix0 era una prova més que la causa no podien ser les antenes
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perque estaven fora de funcionament des de marg de 2002. Tot i aix0, demana-
ven que s’estudiara la incidencia del cancer infantil en tota la provincia. A finals

de 2004, I'Audiéncia de Valladolid va arxivar definitivament el cas.
Resultats

El cas Valladolid acapara, amb N= 109 informacions, el 8,5 % de les peces
analitzades. Per periodics, ABC és el diari que més informacions dedica (N= 36)
seguit d’El Pais (N= 35), El Mundo (N=31) i La Vanguardia (N= 7). Com hem vist
en el contex, es tracta d’un fet que va tindre resso mediatic en el seu moment i
conseqliencies com una major inspeccio i regulacié del mercat de les instal-la-

cions de telefonia mobil.

Del total de les noticies de la mostra dedicades als riscs (N= 164) relacio-
nades amb el cancer infantil, el 64 % d’aquestes (N= 105) corresponen al grup
de nens amb cancer de I'escola de Valladolid. Per tant, aquest esdeveniment, i la
controversia que el va acompanyar, va produir gran part de les informacions sobre

riscs.

El cas va generar un debat public en que es van implicar diversos actors, ex-
perts i no experts (pares i mares, politics, tecnics especialitzats, empreses de telefo-
nia), cadascun amb el seu discurs que la premsa va traslladar directament als lectors
en un clima de confusioé generalitzada. Per a entendre millor, quins van ser els actors

implicats i els discursos de cadascun d’aquests, s’ha elaborat el seglient resum:

a) Discurs dels pares i mares:

e En tres decades, no hi ha hagut cap cas de cancer infantil en
I'escola perd tan aviat com s’han instal-lat les antenes, s’han
diagnosticat quatre casos en quinze mesos. Exigeixen la retira-
da de les antenes. Sentiments de por i culpabilitat davant els
casos de cancer.
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«Han salido cuatro, pero cada vez creemos con mas seguridad que
saldrd un quinto y mas casos, entonces équé hardn?», inquiere a las
autoridades locales y regionales. (ABC, 4 de gener de 2002)

«Los padres de Guillermo», termina Maria Jesus, «tienen un horrible
sentido de culpabilidad. Se reprochan el haber mantenido al nifio en
el Garcia Quintana después de lo de los otros tres». (E/ Mundo, 30 de
desembre de 2001)

Los representantes de la comisién antiantenas siguen afirmando
que no estan dispuestos a que sus hijos «sirvan de cobayas para
ningun experimento», y aunque reconocen la necesidad de que se
estudie a fondo el problema, demandan que «se haga, tras la re-
tirada cautelar de las antenas por la aplicacion de un elemental
principio de precaucidén», segun las recomendaciones de diversas
convenciones Internacionales. (E/ Pais, 27 de desembre de 2001)

e Dubten de l'objectivitat d’alguns mitjans de comunicacié en la
cobertura mediatica del cas. Aixi es reflecteix en aquesta carta
enviada i publicada al diari E/ Pais:

Durante mucho tiempo, su publicacién nos ha ignorado y ningunea-
do, para pasar luego, cuando la noticia ya no se ha podido ocultar
mas, pues estaba en todos los medios de comunicacidn nacionales,
a informar de manera parcial y sesgada, sin reflejar en ninguna oca-
sién el punto de vista de los padres o de los vecinos afectados [...]
¢Tendratodo esto que ver con elhechode que unadelas operadoras,
que, contra el mds elemental principio de precaucion y anteponien-
do sus intereses econdmicos a la salud de los 450 nifios ha manteni-
do meses y meses sus emisiones junto al colegio, tenga entre sus ac-
cionistas a su grupo de comunicacién? (El Pais, 19 de gener de 2002)

e Defensen la racionalitat del seu discurs davant les acusacions de
«psicosi» que reben per part de les empreses de telefonia:
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«Mire usted», aclara su portavoz, «no somos ecologistas locos ni
nada por el estilo. No estamos en contra del progreso ni las teleco-
municaciones, yo mismo me paso el dia hablando por el mdévil, lo
Unico que pedimos es precaucién ante el desconocimiento de los
efectos que tal cantidad de ondas electromagnéticas pueden tener
sobre nuestros hijos». (El Mundo, 30 de desembre de 2001)

b) Discurs del comite d’experts:

No és habitual una concentracié tan elevada d’alumnes diagnos-
ticats amb cancer en una mateixa escola. Tot i aix0, algunes agru-
pacions de casos de cancer ocorren per casualitat, sense que cap
factor siga el desencadenant.

«Este tipo de conglomerados son realmente frecuentes en las pobla-
ciones desarrolladas, segun la literatura internacional», dijo Artalejo,
quien resalté la «enorme dificultad de esclarecer las causas». (E/ Pais,
11 de gener de 2002)

Els estudis previs no han mostrat relacid significativa entre les
ones de baixa freqliencia i el cancer. Totes les emissions estan
per sota del limit que marca la regulacioé.

El rechazo a que las antenas de telefonia fija cercanas al colegio
sean las causantes es casi unanime. «En los Gltimos afios se ha dado
un incremento de la telefonia que no se ha correspondido con un
incremento de los casos de cancer», aduce Delgado. Manolis Koge-
vinas, portavoz de la Sociedad Espaiiola de Epidemiologia y uno de
los autores del informe sobre |la Seguridad en las emisiones electro-
magnéticas que encargo el Ministerio de Sanidad antes de la elabo-
racién del decreto que regula estas instalaciones, afirma que «si las
antenas se mantienen dentro de los limites que marca la ley, no hay
ningun peligro». (E/l Pais, 11 de gener de 2002)
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El cancer no es desenvolupa de manera tan rapida (tradicional-
ment es consideren periodes d’induccié de deu anys en els tu-
mors solids i de dos per a leuceémies®). Per tant, cal investigar
altres possibles causes: contaminacié de l'aigua, toxics, etc. Tal
vegada el fet d’estar tan centrats en les antenes no permet es-
brinar la causa real (aquest discurs també sera adoptat per les
empreses de telefonia).

Ubeda afiade, ademas, que hay que tener en cuenta el tiempo
de desarrollo de la enfermedad, algunos afios. La primera ante-
na se coloco alrededor de novembre de 2000 y el primer caso se
diagnosticé un mes después, tres meses después el segundo y en
septiembre y diciembre de este mismo ano los dos ultimos. Asi
pues, la sugerencia de este experto es que se investiguen cuanto
antes otras posibles causas que puedan estar ocasionando estos
canceres porque, a su juicio, «desviar la atencion hacia las antenas
puede obstaculizar el hallazgo del foco causante de la enfermedad
al que estén o hayan estado expuestos los nifios». (El Pais, 28 de
desembre de 2001)

Tot i aixo0, el segon grup d’experts encarregat d’avaluar el cas,
proposa als pares mesures per a minimitzar 'exposicio dels xi-
quets a agents nocius per a la salut, entre els quals inclouen els
camps electromagnetics.

Se trata de evitar en lo posible su exposicidn a campos electromag-
néticos como los generados por emisiones radioeléctricas, hornos
microondas, lineas de alta tensidn y determinados electrodomésti-
cos, como secadores de pelo, dijeron a Efe fuentes préximas a la
Comision. (ABC, 27 de gener de 2002)

30. Pollan, M. (2004). [Ponéncia]. Exposicidon de la poblacién a antenas de radiofrecuencia: Resultados
aportados por los estudios epidemioldgicos existentes. Seminario internacional sobre campos electro-
magnéticos, telefonia moévil y salud. Escuela Técnica Superior de Ingenieria y Sistemas de Telecomunica-
cién de la Universidad Politécnica de Madrid. Madrid, 19 d’abril de 2004. Consultat en www.etsist.up.es/
estaticos/catedra-coitt/web_salud_medioamb/seminario_cancer/index.htm
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e Que un procés produisca efectes biologics mesurables en el la-
boratori —qualsevol canvi en el medi ambient ho fa— no significa
que l'efecte biologic puga causar danys detectables a la salut.

c) Discurs judicial:

e Eljutjat decreta la clausara de les antenes, no pels diagnostics de
cancer, sind per la seua situacié d’il-legalitat. Aquest tancament
s’accelera després de l'aparicid del quart nen amb cancer infantil
a l'escola.

[...] ahora el Juzgado de lo Contencioso Administrativo justifica la ne-
cesidad de clausurar las antenas no en cuestiones urbanisticas sino
en el hecho de que éstas no contaban con licencia de actividad. (E/
Pais, 4 de gener de 2002)

d) Discurs institucional:

e L’Ajuntament reconeix la il-legalitat d’algunes antenes perd ho
atribueix a buits juridics i a la dificultat d’inspeccionar la totalitat
d’instal-lacions d’aquest tipus.

«Antenas ilegales hay en toda Espafia. En Valladolid no tenemos policias
de tejados», se excusa el alcalde. (El Pais, 26 de gener de 2002)

e Les diverses instancies de 'Administracié, des de I'’Ajuntament
al Ministeri, mostren un discurs contradictori: tot i creure I'informe
del comite d’experts, que no vinculen els casos de cancer a les ante-
nes, anuncien igualment nous estudis i mesures de precaucio.
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De la Riva®, que rechaza que las antenas sean el origen de los casos
de cdncer, anuncid que no se concederan mas licencias para la ins-
talacién de antenas o bases de telefonia hasta que no se aclare la
situacién en Valladolid. (El Pais, 4 de gener de 2002)

Un nuevo estudio epidemioldgico que realizard una comision de
expertos analizara las causas por las que en un colegio de Valla-
dolid se han producido cuatro casos de cancer infantil, después de
que otro recinto analisis determinara que no se puede vincular el
origen en unas antenas de telefonia proximas. Asi lo explicé ayer
el portavoz de la Junta y consejero de Sanidad y Bienestar Social,
Carlos Fernandez Carriedo, quien sefiald que este estudio se reali-
zard por «precaucién sanitaria», ya que las antenas del colegio, a las
que los padres del centro achacan la posible causa de los casos de
cancer, no funcionan desde ayer, después de que un juez decretara

la suspension de emisiones. El Ministerio de Ciencia se apresuré a
explicar ayer que si se hace mencién expresa a estos «lugares sen-
sibles» y se obliga a minimizar las emisiones de su entorno es por

«simple precaucién». (El Pais, 15 de gener de 2002)

e La contradiccié es produeix al mateix si de les institucions quan
el Ministeri es veu obligat a desautoritzar un dels seus tecnics
que havia manifestat que les antenes s’havien descartat com a
causa del cancer en I'escola.

El Ministerio de Ciencia se vio forzado ayer a rectificar a uno de sus
técnicos después de que declarase que las antenas han sido total-
mente descartadas como la causa de los casos de cancer en el co-
legio Garcia Quintana de Valladolid, lo que fue desmentido anoche
por los miembros del comité de expertos designados por la Junta.
El técnico del Ministerio habia apuntado que dicho comité busca un
agresivo agente quimico como causa. (ABC, 17 de gener de 2002)

31. Javier Ledn de la Riva (Partit Popular) era el batlle de Valladolid en aquells moments.
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e) Discurs veinal:

e Les empreses de telefonia generen un negoci de molts diners i,
fins al moment, han actuat amb escas control. El temor s’estén a
altres punts i col-lectius de la ciutat. La mobilitzacié és necessaria
per a exigir major regulacié.

Ademds, fruto de la protesta y entre los manifestantes que desfila-
ron frente al colegio, varios vecinos revelaron que el alcance del can-
cer puede haberse extendido al inmueble nimero 7 de la calle Lépez
Gomez, colindante al edificio donde estan ubicadas las antenas de
telefonia fija. Seguin Rafael Fuertes, presidente de la Asociacion de
Vecinos Zona Centro, la comunidad de este inmueble comunicé que
«varios vecinos, aunque no quisieron decir cuantos» sufren también
algun tipo de tumor. (ABC, 4 de gener de 2002)

...la Federacidn de asociaciones de vecinos organiza todos los vi-
ernes una manifestacion frente al Garcia Quintana, solidarizando-
se con la asociacion de padres. Antonio Presa, su vicepresidente,
explica que «el silencio y la falta de iniciativa de las autoridades
solo se explica por el dinero que hay en juego. Cada vez que una
empresa de estas quiere instalar una antena, se corta el trafico de la
ciudad durante horas y la policia vigila el proceso. Pero cuando no-
sotros acudimos a los archivos municipales, nos encontramos que
no hay licencia». (El Mundo, 30 de desembre de 2001)

f) Discurs de les empreses de telefonia:

e La distancia a qué es troben les antenes no és el problema.
L'dnic element que podria ser-ho és la potéencia i aquesta esta
per baix del que marca la llei.

Los delegados de estas empresas objetaron, ante las numerosas
criticas vertidas tras desatarse el caso Garcia Quintana, que el esta-
blecimiento de distancias respecto a zonas «sensibles» es una «irra-
cionalidad» y que el parametro de referencia debe ser la potencia.
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Aseguraron ademas que los niveles de emision en Valladolid estan
«en torno a mil veces por debajo de las recomendaciones europeas»
y que pueden demostrarlo. (ABC, 8 de gener de 2002)

Més és menys. A més antenes entre punts de la ciutat, les emis-
sions sdn menors. Si es retiren antenes, els nivells d’emissid ne-
cessitaran ser més alts. També planeja 'amenaca de la bretxa
tecnologica. Un servei de qualitat no és possible sense antenes.
La ciutat o comunitat es quedara col-lapsada tecnologicament.

«Plantear la eliminacidn de las antenas de las ciudades y su susti-
tucién por unas pocas de gran potencia podria suponer el colap-
so absoluto del sistema de comunicaciones moviles”, afirmaron.
Ademas, estas antenas tendrian que aumentar su potencia, con lo
gue se incrementaria su riesgo para la salud. Como afirma el asesor
del Ministerio de Sanidad y de la UE Juan Represa, “lo mejor seria
gue hubiera muchas antenas cerca unas de otras, para que pudie-
ran emitir con menos potencia». (E/ Pais, 15 de gener de 2002)

g) Discurs dels mitjans de comunicacié:

Els diaris, en general, segueixen els discursos de les administra-
cions. Aixi que, de la mateixa manera que aquestes fonts, con-
tribueixen a la incertesa publicant discursos contradictoris. Tot
i aixd, a mesura que avanga el cas evidencien explicitament la
poca fiabilitat oferida pel discurs institucional.

La cautela del Gobierno, unida a inseguridades y bandazos en sus
manifestaciones, estd provocando mas confusién. Afirmar que la
responsabilidad de las antenas estd descartada vy, a la vez, reco-
mendar la limitacién de las emisiones o su alejamiento de hospi-
tales, colegios y geriatricos contribuye a la sospecha. (ABC, 17 de
gener de 2002)
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Para justificar el cambio introducido con la orden del sdbado, Birulés®?
recurrié a una frase poco afortunada: «Otra cuestion es que, de un
mismo modo que a los nifios mas pequefios, no es que se les prohiba
ver la television, pero se intenta que no estén tantas horas frente al
televisor, pues es este criterio, pero no hay ningin motivo para que
se tengan que cambiar las normas». (E/ Mundo, 15 de gener de 2002)

Tots aquests discursos es produien en un context on el sector de la telefo-
nia, a tota Europa, estava en el seu apogeu. A Espanya, amb l'alliberament del
sector en 1992, I'area de negoci era més que dinamica. Posteriorment, el govern
de José Maria Aznar, del Partit Popular, proposa com a president de la Comissid
del Mercat de les Telecomunicacions a José Maria Vazquez Quintana, enginyer
gue havia desenvolupat la seua carrera professional en Telefénica. Lempresa Te-
lefdnica, lider en el sector estava presidida, a instancies del president del govern,

per César Alierta, procedent de Tabacalera i sense experiéncia prévia en el sector.

Quan la crisi de les antenes arriba a 'opinid publica en setembre de 2001,
el Govern va introduir canvis en la legislacié per a aplicar les recomanacions
formulades per la Unid Europea dos anys abans. Després de I'aparicié del quart
cas, molts municipis van establir una moratoria en la concessié de llicéncies.
Malgrat que el Ministeri de Ciencia i Tecnologia i el Ministeri de Sanitat insisti-
en en que no hi ha raons per a modificar el Reial Decret aprovat en setembre
de 2001, I’11 de gener de 2002 es va publicar I'Ordre Ministerial que limitava
la distancia de les antenes amb zones considerades sensibles, entre les quals

s’incloien les escoles.

Després dels diagnostics de I'escola Garcia Quintana de Valladolid, les ope-
radores van reconéixer que la instal-lacié havia caigut el 40 per cent en 2001. El re-
buig social generat pel cas provoca la paralitzacié de llicéncies a molts municipis.

32. Anna Birulés era la titular del Ministeri de de Ciencia i Tecnologia en el moment de la publicacié de I'Or-
dre Ministerial CTE/23/2002 que establia reduir la potencia d’emissié a les antenes de telefonia situades a
menys de 100 metres de zones considerades sensibles.
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Figura 30. ABC, 27 de gener de 2002.

Figura 31. La Vanguardia, 10 de gener de 2002.
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Figura 32. E/ Pais, 15 de gener de 2002.
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4.1.5. Estudi de cas Il: Ashya King i la difusio de la terapia de protons

En la mostra també va destacar la historia d’un nen britanic a la qual se i

va dedicar molta atencié mediatica i que s’analitza en aquest punt.
Antecedents

La historia del nen britanic Ashya King, diagnosticat amb un tumor cere-
bral, arriba als mitjans de comunicacié el 28 d’agost de 2014, quan I’hospital de-
nuncia que els pares se I’havien emportat aprofitant un permis per a passejar.
Els metges advertien que la vida del xiquet corria perill i es va llangar una ordre
de recerca i captura internacional. El fet que els pares pertanyeren als Testi-
monis de Jehova, contraris a procediments medics que impliquen transfusions
sanguinies, es va destacar a tots els mitjans de comunicacié. La familia va ser
trobadaiarrestada dies després a Malaga on s’havia desplacgat per a vendre una
propietat. De fet, que part del cas es desenvolupara a Espanya va contribuir a la
seua visibilitat en la premsa espanyola. En un video pujat al canal de YouTube
moments abans de ser detingut el pare mostrava al nen i explicava que ells
només volien els diners per a seguir la terapia de protons (no accessible a An-
glaterra) en compte de la radioterapia convencional proposada pels metges de

I’"hospital britanic.

En 2007, el Grup Nacional Consultiu de Radioterapia ja havia considerat
que la literatura existent justificava I’Us de la terapia de protons en un determinat
nombre d’indicacions i recomanava que «at least one modern proton treatment
facility is set up in England» (National Radiotherapy Advisory Group, 2007, p. 30).

Abans de la publicacié del video, la premsa havia titllat els pares de se-
grestadors i fanatics religiosos. Després que el video circulara per les xarxes
socials, I'opinié publica comenca a demandar que alliberaren els pares. El 2 de
setembre es van alcar els carrecs i la familia pogué abandonar Espanya amb

destinacié Praga, on el xiquet va ser tractat amb la terapia de protons en un
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centre privat. El tractament, finalment, va ser financgat pel Sistema de salut bri-

tanic (NHS, per les sigles en anglés de National Health Service).

La terapia de protons és una forma de radiacié que empra protons en
compte de fotons. Aixd permet que es puga administrar el maxim d’energia de
manera uniforme en el teixit danyat i sense afectar els organs del voltant. Per
aquest motiu, s'empra en el tractament de tumors situats en localitzacions pro-
ximes a l'ull i el cervell (Merchant, 2009) aixi com en cancers pediatrics perqué
els organs dels nens estan encara en desenvolupament i sén molt sensibles a la

radiacié (Rombi, Vennarini, Vinante, Ravanelli i Amichetti, 2014).

La controversia generada proporciona rellevancia mediatica a una terapia
poc coneguda al nostre pais i, per aixo, s’ha considerat la informacié publicada
sobre el tema com un estudi de cas. A través d’aquest, es pot veure com In-
ternet ha afavorit enormement les possibilitats de circulacié de la informacié
sobre el cancer infantil i els seus tractaments.

Resultats

L'analisi que es presenta en aquest punt forma part d’un estudi comparatiu
entre la premsa britanica i I'espanyola (Sapifia, Ligero i Dominguez, 2018). En la
mostra emprada en aquell article s’analitzaven sis diaris espanyols* (en compte
dels quatre d’aquesta tesi) i sis britanics en el periode que va des del moment
en que va desapareixer el menor de I'hospital (finals d’agost de 2014) al que els
pares manifestaren que estava lliure de cancer (mar¢ de 2015). Donat que la
mostra d’aquesta tesi abasta més temps, a les 67 informacions corresponents als
quatre diaris durant el periode d’analisi de l'article, cal afegir-ne les publicades

amb posterioritat a marg de 2015, obtenint un total de 73 informacions valides.

33. En l'article esmentat (Sapifia, Ligero i Dominguez, 2018) s’analitzaven també els diaris E/ Periddico i
La Razon per tal de poder comparar de manera equilibrada els resultats espanyols amb els dels sis diaris
britanics més populars.
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Per a saber si la terapia de protons era coneguda abans del cas d’Ashya
King, es va fer una cerca amb les paraules clau «protones» i «cancer» en els
arxius digitals dels diaris i en qualsevol data abans del 29 d’agost de 2014. En
2004, un investigador del CERN destacava a E/ Pais la utilitat de dissenyar nous
acceleradors de particules per a les terapies contra el cancer. En 2006 i 2007 es
van publicar diverses peces sobre I'Institut de Fisica Médica. Aquest projecte
tenia una part d’investigacié amb imatge i acceleradors aplicats a la medicina
(que s’ha desenvolupat) i una altra adrecada al tractament de pacients (que

encara no s’ha dut a terme).

D'aquesta manera, abans del cas d’Ashya King en total es van localitzar
15 peces sobre la terapia de protons mentre que després de fer-se publica
la seua historia se’n parlar al 33 % de les informacions relacionades amb el
menor (en 24 de 73).

Al principi d’apareixer el cas d’Ashya King, el debat es va centrar en l'as-
pecte religids, ja que la idea prevalent era que havien fugit per a no rebre trans-
fusions de sang, prou probables si s'Tadministrava el regim de radioterapia i qui-

mioterapia previst en el protocol de tractament.

Aixi, El Mundo dedicava un editorial al tema titulat «La vida esta por en-
cima de la patria potestad» on es feia referéncia a les creences religioses dels
pares i que es preguntava: «de quién es la Ultima palabra sobre el tratamien-
to necesario para un nifio con cancer terminal? ¢Tienen derecho los padres a
buscar soluciones que consideren mas eficaces?» (El Mundo, 3 de setembre de
2014). Fins i tot després que els pares explicaren que les seues creéncies religi-
oses no havien tingut res a veure, la seua pertinenca als Testimonis de Jehova es

va seguir nomenant en la premsa, tot i que de manera més intermitent.
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Qui explica la terapia de protons?

La terapia de protons s’explica en 24 de les 73 informacions. En aquests
casos s'abordava algun aspecte de la terapia (en qué consisteix, quins sén els
usos, en quins casos es recomana, el cost, nombre de centres que 'administren,
etc.). Encara que es va preguntar a metges i experts en radioterapia, el mateix
nombre d’informacions té com a font principal el Centre de Terapia de Protons
de Praga (I’hospital on finalment es va tractar Ashya). Aix0 esbiaixa part de la
informacid a favor dels arguments del centre. Aixi, seguint les notes de premsa,
el centre és descrit com «avancaty, i la terapia de protons com «excepcional»
i «pionera». També és citat com «el millor tractament», judici que implica una
valoracié positiva en comparacié amb el tractament triat per I'equip médic de
I’hospital britanic. També pel que fa als metges, en cinc casos, qui explica i de-
fensa la terapia de protons és un oncoleg del High Care International Hospital

de Malaga, un hospital privat on Ashya King va finalitzar el seu tractament.

Taula 5
Fonts d’informacid per a explicar la terapia de protons en la mostra analitzada

Explica terapia protons  Fonts d'informacio

Si No Total EquipdelPTC PTCweb Metges Periodistes Pares Ashya  NHS
El Pais 1 7 8 - - 1 -
El Mundo 7 13 20 - - 5 2
ABC 7 15 22 4 - 2 1
La Vanguardia 9 14 23 6 1 2
Total 24 49 73 10 1 10 3 0 0

Les sigles PTC corresponen al centre de terapia de protons de Praga (Proton Therapy Center) on
va acudir la familia King. Amb les sigles NHS s’identifica el sistema de salut britanic (conegut en
angles com National Health Service). Font: elaboracio propia.
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Altres casos i cost de la terapia

En el moment que els pares expliquen que volen la terapia de protons
per al seu fill, els diaris busquen casos semblants amb families espanyoles que
hagen anat fora del seu pais a la cerca d’un tractament per no estar d’acord amb
el que s’estava aplicant a Espanya. Aixi, en «La aventura cotidiana de ser Richi»
es destaca: «Los padres de Richi, como los de Ashya, tomaron la decisiéon de
cambiar el tratamiento de su hijo» (La Vanguardia, 21 de setembre de 2014).
En aquest cas, afirmen, els pares «sacaron a su hijo del Vall d’'Hebron y se insta-

laron en Brookline, municipio del Gran Boston».

El cost de la terapia va ser un dels temes tractats a la premsa. De fet, un
29 % de les 73 informacions (N= 21) inclouen una referéncia explicita als diners
que costa el tractament. Malgrat que es van dir algunes xifres al principi, va ser

la propia clinica de Praga la que va establir un cost aproximat de 81.000 euros.

El cas d’Ashya va tindre éxit donant a conéixer la terapia de protons al public
a través de la premsa. Es més, a Anglaterra la demanda dels King es va traduir en
el pagament del cost de la terapia per part del NHS i amb I'anunci de la construc-
ci6 de dos centres de terapia de protons al Regne Unit. Tot i que a Espanya no es
va produir aquesta demanda, si que es va donar a conéixer la terapia de protons.

Figura 33. Informacio publicada
a La Vanguardia el 31 d’agost
de 2014.
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Figura 34. Portada d’El Mundo,
7 de setembre de 2014.

Figura 35. Portada de La Vanguardia,
publicada el 9 de setembre de 2014.
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4.2. Internet com a font d’informacid per a pares i metges

Tota la informacié apareguda en premsa sobre el cancer infantil esta cada vegada
més a I'abast de familiars i pacients de manera permanent a través d’Internet, de
manera que poden accedir a altres casos, dades sobre tractaments, etc. A aques-
ta informacié cal afegir la disponibilitat d’altres continguts, des dels més especia-
litzats (revistes cientifiques), als oferits per associacions i fundacions de pacients,

passant per blogs i dades de tota mena que circulen per les xarxes socials.

4.2.1 Resultats de I'enquesta a pares i mares de nens amb cancer

En aquest apartat, es presenten els resultats de I'enquesta realitzada als
pares i mares de nens amb cancer amb |'‘objectiu de conéixer millor els seus

habits de recerca i consum d’informacid sobre la malaltia dels seus fills.

Es van entrevistar un total de 110 pares i mares.

Taula 6
Caracteristiques sociodemografiques dels pares (N= 110)

Ndamero Percentatge

Sexe

Dona 61 55,5

Home 37 33,6

Prefereix no contestar 12 10,9
Edat

<29 4 3,6

30 to 50 87 79,1

251 13 11,8

Prefereix no contestar 6 5,5
Estudis

Primaria 29 26,4

Secundaria 11 10

Universitaris 41 37,3

Formacio professional 20 18,2

Prefereix no contestar 9 8,2

Font: elaboracio propia
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4.2.1.1. Us i avaluacié dels continguts

Un poc més de la meitat dels pares consultats (55,5 %) afirmaren no em-
prar Internet com a font d’informacio sobre la malaltia dels seus fills. Entre les
raons esmentades per a no fer-ho manifestaren que preferien no saber res més
que alld que els metges els digueren i que no confiaven en la informacié que cir-
culava per Internet. En un espai on podien aportar altres raons manifestaren al-
tres consideracions a tenir en compte com que «cada cancer és diferent» o «<em
preocupa qualsevol informacié negativa, si puc verificar-la o no». En general, la
majoria dels pares i mares (76,4 %) es considerava ben informada sobre la malal-
tia del seu fill o filla. Entre aquells pares i mares que si que buscaven informacié
a Internet (44,5 %) els temes sobre els quals volien més dades eren: informacio
general sobre el cancer infantil, el tractament que rebia el seu fill o filla, medica-
ments, investigacidé en publicacions cientifiques, altres hospitals, terapies alter-

natives, procediments quirudrgics, grups de suport i segones opinions mediques.

Taula 7

Us d’Internet que fan els pares de nens amb cancer per a buscar informacid

Numero  Percentatge

Utilitza Internet per a buscar informacié (N=110)

Si 49 44.5
No 61 55.5
Raons per a no buscar (resposta multiopcio) (N=61)
No esta connectat 6 9.8
No vol saber 24 39.3
No confia 16 26.2
No I'entén 4 6.6
Altres 19 31.1
Temes buscats (resposta multiopcié) (N=49)
Informacio general 40 81.6
Protocol de tractament del fill 27 55.1
Medicaments 24 49
Articles d'investigacio cientifica 23 46.9
Altres hospitals 16 32.7
Terapies alternatives 14 28.6
Procediments quirtrgics 16 36.7
Grups de suport 12 245
Segona opini¢ medica 8 16.3

Font: elaboracio propia.
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4.2.1.2. Circulacio de la informacio

La majoria dels pares enquestats (87,3 %) no havien rebut cap recomana-
cié sobre webs i recursos en linia per part dels seus metges. Es més, alguns van
reportar, en I'espai habilitat en «altres» motius per a no buscar, que I'oncoleg
del seu fill o filla els havia recomanat no fer-ho. D’alguna manera, aquesta mena
d’adverténcies pot haver influit en alguns pares a I’hora de considerar Internet
com una font d’informacié poc fiable.

A la pregunta de si els agradaria que el metge els aconsellara sobre llocs
webs, més de la meitat (61,8 %) contestaren afirmativament. Finalment, només
el 29,1 % dels pares manifesta haver compartit la informacié que havia trobat
en Internet amb el seu metge.

Taula 8

Us d’Internet i comunicacié amb I'equip médic

Pares i mares de nens amb cancer N=110 (100%)

Li va recomanar el seu metge cap recurs a Internet sobre la malaltia del seu fill?

si 5 (4.5)
No 96 (87.3)
No contesta 9(8.2)
Voldria que I'hagueren guiat amb aquesta mena de recursos?
Si 68 (61.8)
No 26 (23.6)
No contesta 16 (14.5)

Va compartir la informacié obtinguda amb el metge?

Si 32(29.1)
No 54 (49.1)
No contesta 24 (21.8)

Font: elaboracié propia
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Resulta d’interés destacar una contradiccié en les dades. Una part dels
pares que van respondre que no utilitzaven Internet com a eina habitual per a
buscar informacié sobre la malaltia del seu fill, va respondre a preguntes sobre
quin tipus de llocs webs visitaven i temes sobre els quals buscaven informa-
cio. Tot i que aquestes respostes no es van considerar estadisticament valides
(perque havien declarat que no buscaven informacié préviament), poden ser
reflex del temor que aquestes recerques fetes fora de I'ambit de la consulta
puguen posar en perill la comunicacié metge-pacient. Aquesta contradiccio, per
tant, podria explicar-se per por a reconéixer que no es van seguir els consells
del metge de no buscar informacidé a la xarxa. Caldria, doncs, aprofundir en
aquestes dades amb posteriors estudis qualitatius per a entendre millor aques-

ta mena de contradiccions.

4.2.2 Resultats de I'enquesta a metges oncolegs

En I'estudi també participaren un total de 74 hematolegs i oncolegs, dels
quals el 48,6 % tenia 51 anys o més, el 36,5 % estava en el grup de 36 a 50, i

finalment, el 14,9 % tenien 35 anys o menys.

4.2.2.1. Us i avaluacié de la informacié

A la pregunta de per a que utilitzaven Internet (es podia triar més d>una
opcio), el 95,9 % va respondre que per a consultar les revistes cientifiques, el
85,1 % per a obtindre informacié sobre malalties, estar en contacte amb altres
metges (77 %), estar informat sobre reunions i conferéncies (70,3 %) i per a fer

divulgacio medica (31,1 %).

Sobre la qualitat de la informacid oncoldgica disponible en Inter-
net, més de la meitat dels enquestats (59,5 %) va considerar que les pa-
gines web dels hospitals i associacions mediques espanyoles disposen

d’informacidé interessant per als pacients. No obstant aixo, el 68,9 % no

206



Resultats

va recomanar cap recurs als seus pacients perqué buscaren i s’informa-
ren en Internet. Quant a les raons per les quals pensaven que la cerca en
Internet no era aconsellable, el 60,8 % considerava que hi ha gran quantitat d’in-
formacid no verificada, el 43,2 % que creava més confusio que tranquil-litat, el
24,3 % creia que els pacients mancaven de la formacié necessaria per a entendre

els continguts i el 14,9 % va manifestar que preferien ser la font d’informacio.

Quant al nombre de pares i mares que compartien la informacié trobada a
Internet amb ells, el 43,2 % pensava que molts d’ells (més de la meitat de fami-
lies) ho feien, mentre que el 55,4 % pensava que només alguns pacients (menys
de la meitat) I’havien compartida en la consulta. Només una persona (1,4 %) va
afirmar que ni un sol pacient havia compartit mai informacié trobada a Internet.
De la mateixa manera, a la pregunta de si consideraven necessari guiar els pa-
cients sobre els millors llocs web per a buscar informacio relacionada amb la seua

malaltia, el 82,4 % va dir que si que ho era i només el 16,2 % va contestar que no.

Taula 9

Avaluacio de la informacid a Internet: oncolegs pediatrics

Font: elaboracié propia.
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4.2.2.2. Circulacié de la informacio: avantatges i inconvenients

Enl'enquesta, els participants disposaven d’un camp de text opcional perqué
pogueren comentar els avantatges i desavantatges de I'Us d’Internet per part dels

pacients i els seus familiars. Un total de 52 metges van contestar aquesta qliestio.

Entre els avantatges van nomenar els seglients aspectes: (1.) els pares po-
den obtenir més informacio sobre la malaltia i el tractament del seu fil; (2.) per-
met la relacié amb altres pares, associacions o grups de suport; (3.) permet un
accés a lainformacio en qualsevol moment; (4.) millora la relacié metge-pacient
i complementa la informacid oferida pel professional de la salut; i (5.) permet

als pares sentir que son part activa i util del tractament.

Pel que fa als desavantatges, es van esmentar els que es citen a continua-
cio: (1.) hi ha informacio erronia; (2.) hi ha un excés d’informacio i no esta veri-
ficada; (3.) pot generar confusid, ansietat i por; (4.) hi ha informacié complexa i,
sense la formacid adequada, pot ser malinterpretada; (5.) abunda la informacio
inadequada, generalitzada i dificil per a aplicar a cada cas especific; i (6.) consti-

tueix una barrera en la comunicacié amb el metge.

En qualsevol cas, en part de les respostes obertes, es mostrava com a
inevitable que els pares i mares cada vegada més buscaren informacié sobre

el cancer dels seus fills a Internet. Aquesta resposta resumeix bé aquesta idea:

Creo que el uso de Internet como fuente de informacion es inevitable. Las
desventajas son que en ocasiones la informacion es confusa, demasiado
amplia y variada y a veces poco contrastada y que puede llevar a error.
Por otro lado, creo que bien dirigida puede proporcionar informacion util
y actuar como soporte a la informacion facilitada por nosotros, incluso
obviar algunas consultas por dudas facilmente solucionables al respecto
de cuidados de la vida diaria. (E-38)
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4.3. Internet com a font d’informacio per a pacients:
resultats de les entrevistes

Es van realitzar vint entrevistes semiestructurades a adolescents i joves amb
cancer i supervivents d’un cancer infantil. Les edats dels entrevistats es va situar
dels 14 als 29 anys i hi havia quinze dones i cinc homes. Un total de huit partici-
pants estaven en tractament o ho havien estat en els tres darrers anys mentre
que els altres dotze feia més de tres anys que havien passat per la malaltia (per
a una descripcié completa, veure la Taula 2 del capitol Material i metodes).

4.3.1. Us i avaluaci6 dels continguts

Del total d’entrevistats (N=20), la majoria (N= 16) reconeixien haver buscat
informacio sobre el cancer a Internet —tant durant el tractament com anys des-
prés— mentre que una minima part d’ells (N=4) manifestaven no haver-ho fet. En
aquests quatre casos, les raons esmentades per a no buscar informacio van estar

la por a trobar continguts molt negatius i I'escassa fiabilitat que ofereix la xarxa.

La palabra cancer en mi casa nunca aparecié. Aparecié en el colegio, ha-
blando yo: «tengo un tumor cerebral», y todos: «tio, ¢tienes cancer?».
Claro, en un primer momento tu no lo asimilas a algo fastidiado sino que
solamente es una palabra como cualquiera. Pero luego te pones a buscar
la terminologia, qué es lo que pasa... (T-2014041201)

Me puse ya a buscar cuando en cuarto de la ESO tuve que hacer un tra-
bajo monografico y dedici hacerlo sobre la leucemia. Entonces tuve que
buscar mas. (T-2014041202)

Buscar, buscar, nunca he buscado nada. No sé, he sentido curiosidad
pero... iy si vuelve? Mejor no conocer nada, o a la gente y preguntarles

a ellos, que ver cosas porque luego pueden ser mentira. (T-2014062704)

Es que en Internet todas estas cosas son en plan «te vas a morir», asi que
no busqué nada. (T-2014062701)
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Només dues de les persones entrevistades coneixien webs especifiques,
espanyoles i estrangeres, amb informacio sobre cancer adrecada als més joves.

La resta, en aquells moments, no en sabien nomenar cap en concret.

En general, els joves entrevistats es manifestaven preocupats pels temes
que afecten la seua qualitat de vida. Volien més informacio sobre els efectes del
seu tractament (per que ocorren i, sobretot, com minimitzar-los), les seqtieles o
conseqliencies (amputacions, infertilitat, aspectes psicologics), aixi com la pos-

sibilitat de recaure o desenvolupar un nou cancer.

Cuando estaba enferma yo tenia una duda sobre si a la larga podria tener
hijos porque claro, como la quimio te puede dejar estéril... Y claro, me
decian «ahora, en este momento, no importa porque lo que tienes es que
curarte». Y luego vas al médico, lo preguntas y te sigue dando largas. En-
tonces, buscas en Internet y cada uno te dice una cosa. Y como esa duda,
un montdén mas. (T-2014050902)

També aprofitaven la xarxa per a buscar informacio sobre alldo que no en-
tenien a I’hospital:

A ver qué me pasaba, porque venian los médicos y me decian «tienes los
leucocitos bajos» y yo no sabia qué era eso. Y lo busqué. (T-2014062702)

La forma habitual de buscar que indicaven era posant el nom del tipus de

cancer en un buscador: Google.

Si, ponias el Google y «tumor cerebral» y ahi te salia todo. Y ahi empeza-
bas a leer. (T-2014041201)

Busqué sobre lo que pusieron los médicos en el diagndstico. Y a partir de
ahi empecé a buscar. (T-2014050904)
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Avaluacio de la informacio

Els dos principals obstacles que els joves manifestaren trobar a I’hora de bus-
car informacio sobre el cancer a Internet van ser: no conéixer el grau de fiabilitat

dels continguts i la dificultat d’entendre els conceptes medics en alguns llocs web.

Dije: «Bueno, voy a preguntar en persona que me fio mas porque Internet
es muy catastroéfico siempre». Y dije: «no me apetece leer que voy a morir
mafiana cuando no tiene por qué». Yo preferia preguntar a las enfermeras.
(T-2014032701)

Yo creo que la informacién de Internet es muy amplia y no esta filtrada
para un adolescente. [...] No vas a encontrar la AAA3* lo primero o a un
grupo de apoyo, o0 a una persona que tenga un blog. Lo primero que en-
cuentras es eso, datos cientificos, datos de supervivencia, datos de inci-
dencia, no lo que en realidad estas buscando. (T2014032702)

En Internet todavia no he encontrado una pdgina con fuentes fiables. No
las encuentro o no sé verlas [...] si un médico escribe en el idioma de los
médicos, el que no lo entiende no se estd enterando de la misa la mitad.
Es eso mas o menos lo que estoy encontrando pero yo lo que necesito es
que alguien me lo explique de tu a tu. Hay cosas que para mi todavia son
un poco misterio después de tantos afios. (T-2014041701)

Muchas veces eran términos médicos muy especificos que si no tienes
conocimientos de medicina, no los entiendes. (T-2014041204)

A veces se enredan demasiado explicando cosas en términos demasiado
médicos, con lo que una persona que no sepa, no quiero decir que la soci-
edad sea inculta, sino que te estan poniendo ahi palabras médicas y tu lo
estdas leyendo y dices: «Bueno, y esto équé quiere decir?» (T-2014041201)

34. Asociacion Espafiola de Adolescentes y Adultos Jovenes con Cancer [www.aaacancer.org]
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A la pregunta de quin tipus d’informacid troben a faltar van manifestar
que els agradaria trobar informacié que ells pogueren entendre i consell so-
bre com dur els tractaments i els efectes aixi com testimonis d’altres joves que
hagueren passat per la mateixa experiencia. També els agradaria trobar més

continguts audiovisuals, que poden contenir molta informacié en pocs minuts.

Que adolescentes como nosotros que sepan como explicarnos detalladamen-
te y que nos animen a no derrumbarnos por todo lo que pasamos: el pelo,
efectos secundarios, vomitos, cambios de humor y todo eso. (T-2014062702)

Alguien que explicara bien qué es la enfermedad pero no como una expe-
riencia desde fuera sino una persona que lo haya sufrido y que conozca los
términos también. Y que te cuente su experiencia, lo que sentia en cada
momento. (T-20140411204)

Yo es que lo que haria seria una web o un foro pero dirigido mds a gente
mas joven. Hay gente con 13 afios que tiene un cancer y a lo mejor, por
mas que se lo expliques, no lo entiende. (T-2014050901)

Por YouTube si que me pongo a buscar videos para ver cdmo otras perso-
nas han vivido la enfermedad. (T-2014050902)

4.3.2. Circulacio de la informacio

Tots els participants que van buscar informacié ho van fer sols i molts no
van compartir el que havien trobat amb ningu. Entre les raons per a fer-ho aixi,
van destacar que als adolescents no els agrada parlar dels seus sentiments sobre
un tema com el cancer i no voler preocupar els pares. Els que si que van compar-

tir la informacié ho feien amb altres joves de les associacions de pacients.

Siempre he buscado la informacién por mi cuenta, para que mis padres no
se preocuparan y pensasen «a ver por qué esta pensando ella esto ahora»
(T-2014041204)
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Los que si que lo estan pasando si que te entienden y con ellos si que se
puede hablar. Y ellos también te informan de cosas que han encontrado,
que tu no sabias y asi... (T-2014041701)

Pel que fa a les xarxes socials, tots els participants n’eren usuaris habi-
tuals. Tots disposaven de perfil en Facebook (N= 20) i la majoria tenien comptes
a Twitter (N=18) i Instagram (N=14). En general, consideraven els mitjans socials
com canals apropiats per a obtenir informacié perque hi accedeixen diariament
i perque permeten localitzar continguts del seu interés sense haver d'abandonar
el perfil personal. La majoria seguirien perfils médics, personals o institucionals,

que oferiren informacié de confianca sempre que aquesta fos comprensible.

Creo que eso seria de mucha ayuda, pero que cuando se comunicasen por
Internet usasen palabras que adolescentes como yo pudiésemos entender.
(T-2014062702)

Por ejemplo, si una doctora tuviese un perfil en el que fuese colgando
informacidn para nosotros me pareceria totalmente perfecto. Estaria en-
cantado de seguirla. (T-2014041701)

Tanmateix, només una minoria (N=3) s’"havien animat a compartir la seua
experiéncia a través de blogs. Un dels blogs a penes havia durat un mes, l'altre
havia estat recentment creat en el moment de I'entrevista i només un seguia

actiu i acumulava centenars de visites cada mes.

[...] para hacerme un esquema mental: no entiendo qué estd pasando,
me han dicho que esto es tal, me ha sentado muy mal la quimio, tengo un
antojo de un filete... Como que iba poniéndolo todo pero, vamos, no duré
ni un mes. (T-2014032701)
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Decidi abrir un blog porque soy una persona muy comunicativa [...] a mi
me ha servido mucho y me ha servido leer blogs de otra gente y conocer
a gente a través del blog para tambén hacernos preguntas sobre «écomo
vas? Es que ahora me han quitado el reservorio®» ... este tipo de cosas que
los médicos realmente nunca te pueden llegar a contestar (T-2014032703)

Els entrevistats no participaven activament en forums en linia de manera
habitual. L'anic que hi havia participat reconeixia el benefici d’intercanviar ex-

periencies amb gent que havia passat o que estava passant pel mateix:

Un médico puede tener mucha experiencia sobre como tratar los casos, pero
a la hora de vivirlos es otro rollo. Es gente que estd pasando por lo mismo
que tu, que sabe de lo que habla. Para mi, es una de las cosas que mas me
ha ayudado. Cuando tenia dias de bajones, me ponia delante del ordena-
dor, me metia en los foros y realmente me ayudaba mucho (T-2014032703)

4.4. Resultats de I'analisi de testimonis a Internet d’adolescents i
joves amb cancer i supervivents

Quan es van fer les entrevistes, a penes existien llocs web en espanyol per a
adolescents i joves amb cancer. Darrerament, des de les associacions s’han in-
corporat els testimonis en linia d’adolescents i joves que han passat o estan
passant per un cancer amb l'objectiu de conscienciar sobre la malaltia i ajudar
altres que travessen per la mateixa situacid. En aquest cas, s’han seleccionat
per a l'analisi els testimonis de dos llocs web: Caminantes [caminantes.aspa-
nion.es/testimonios] i Adolescentes y jovenes con cancer de la Fundacion Caico

[www.adolescentesyjovenesconcancer.com].

35. El reservori és un dispositiu vends subcutani que s'implanta generalment en el torax del pacient, mit-
jangant cirurgia, per a I'administracié de medicaments intravenosos (quimioterapia, productes hematolo-
gics, fluids, etc.). Algunes vegades s'anomena Port-a-Cath, pel nom comercial.
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4.4.1. Els joves pacients prenen la paraula

El corpus d’analisi correspon a 48 testimonis entre les dues webs. Aques-

tes narracions sumen un total de 42.240 paraules objecte d’estudi.

La paraula que més s’empra és hospital, I'espai on s’informa del diagnostic i
on es du a terme el tractament. Com els mateixos testimonis expliquen, es tracta

d’un espai inhospit al principi que, amb el temps, passa a ser una segona casa:

Dejé mi entorno y comencé mi vida en el hospital® (T-C2%7)

Fueron practicamente 7 meses viviendo en el hospital (T-C6)
Cuando conoci el hospital sentia miedo, no sabia por qué estaba alli (T-J8)
mi nombre era famoso en el hospital, todos me conocian, bueno y me

siguen conociendo (T-J18)

Els altres substantius més emprats son: cdncer, el genéric cosas, enfer-
medad (que seria una variacié de cancer), amigos, madre, tiempo, momento,
padres, gente, tratamiento, miedo, familia i quimio (taula 10). Malgrat ser nens
menuts en el moment del diagnostic, la paraula cancer ja té una significacid ne-

gativa important que els fa ser conscients que estan davant una malaltia greu:
La palabra cancer me asusté mucho (T-C1)

El cancer ciertamente es una enfermedad que da miedo (T-J14)

El duro golpe, llega cuando alguien nombra la palabra « CANCER» (T-J13)

La gradacié amigos-madre-padres-gente-familia és una mostra de la im-
portancia que tenen els amics en aquestes edats (tant de forma positiva si ro-

manen al costat, com negativa, si s'allunyen):

36. Les negretes no son part del discurs. S’han utilitzat en aquests exemples per a fer emfasi en I'ls de les
paraules més emprades.

37. T=testimoni, C=lloc web Caminantes, J= lloc web Adolescentes y Jévenes con Cancer.
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Mis amigos se volcaron conmigo, abarrotaron mi cuarto (T-J5)

la mayoria de mis amigos me habian dejado sola durante mi tratamiento (T-C2)

Pero també, en moments de malaltia, destaca el paper dels pares, espe-
cialment de la mare (que se situa just després d’amics), de la gent amb queé et

trobes, aixi com del reconeixement a la familia en general:

Mi madre tuvo que dejar de trabajar para poder ocuparse de mi (T-C3)

el Unico consuelo que tenia era tener a mi madre a mi lado mientras me
daban la quimio (T-J18)

adormecida todavia por la medicacién pude ver a mis padres al lado de la
cama, solo me acariciaban y sonreian (T-C5)

Por lo que respecta a mi familia, mis padres se volcaron totalmente (T-C9)
encuentras gente muy especial que parece que sea tu propia familia (T-C8)

Mi idea es ayudar a la gente que esta pasando por la misma situacion (T-J1)

Els mots tiempo i momento fan referéncia al pas del temps. El primer, a un
periode indeterminat mentre que el segon s’aplica a periodes de caracter breu.
Molts joves consideren el cancer com un esdeveniment que trenca la linialiat

de temps de la seua vida:

El tiempo pasa, y poco a poco todo vuelve a la normalidad (T-J13)

En ese momento se me cayod el mundo encima (T-C1)

Si atenem el nombre de paraules, el tractament -tratamiento- és la part
més destacada de la malaltia: la més llarga, la que té més efectes; en definitiva,
de I'exit de la qual depén la supervivencia. Dins dels tractaments, el que més por
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fa entre els joves és la quimio, fet comprensible perqué no tots passen per cirur-

gia, radioterapia o altres, pero tots han rebut diversos cicles de quimioterapia:
Empecé el tratamiento y con ello llegaron los problemas (T-C9)

me asusté, sabia que era la parte mds complicada del tratamiento y me
acobardé (T-C5)

El concepte de por (miedo) és el que resumeix els sentiments d’incertesa

a que s’enfronta tota persona malalta de cancer, més encara si és adolescent:

éQué es lo primero que se te viene a la cabeza cuando se habla de cancer?
MIEDO. Pero no un miedo como el que de pequeinos tenemos a la oscuri-
dad, o como el que se le infunde a un nifio con el cuento del coco, que va.
Este es otro tipo de miedo. Miedo a lo desconocido, a no saber qué hacer
ni qué serd de ti a corto plazo. Miedo a una situacién que se nos escapa de
las manos, que no nos merecemos. Miedo a esta enfermedad tan injusta,
a sufrir, tanto nosotros como los que nos rodean. Miedo al qué diran,
miedo a no tener pelo, a que nos pinchen, a quiréfano... Pues, ésabéis lo
que os digo? A la mierda con el miedo! (T-J26)

Si analitzem les paraules més emprades pels testimonis trobem (taula
10) que entre els verbs, predominen: tenia, habia, hacer, estar, tengo, podia.
El verb «tindre» (tenia, tengo) apareix dues vegades, en passat i en present, fet
gue és logic si considerem que habitualment parlem de tindre o haver tingut
cancer, por, dolor, una familia i amics que estan al costat, etc. Aixi, per exemple,

trobem diversos usos:
primer reto de los muchos que tenia por delante (T-J5)

vino un medico y me dijo que tenia que meterme a quiréfano para hacer-
me una biopsia. Tenia mucho miedo (T-C1)

tengo que ir al hospital cada tres meses (T-J5)

sé que tengo una familia que siempre me apoya (T-C3)
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Taula 10

Llistat de paraules més emprades pels testimonis analitzats

Paraula Lletres Freqléncia Percentatge
hospital 8 165 0,51
tenia 5 136 0,42
cancer 6 114 0,35
habia 5 106 0,33
todos 5 105 0,32
siempre 7 95 0,29
cosas 5 S0 0,28
hacer 5 84 0,26
después 7 82 0,25
también 7 82 0,25
enfermedad 10 81 0,25
estar 5 80 0,25
amigos 6 79 0,24
aungue 6 75 0,23
madre 5 75 0,23
tiempo 6 75 0,23
momento 7 72 0,22
padres 6 70 0,22
tengo 5 70 0,22
gente 5 68 0,21
hasta 5 67 0,21
podia 5 67 0,21
ahora 5 66 0,20
nunca 5 66 0,20
tratamiento 11 65 0,20
miedo 5 63 0,19
muchas 6 61 0,19
familia 7 59 0,18
quimio 6 57 0,18
antes 5 53 0,16

Llistat de paraules, amb un minim de cinc lletres, emprades pels testimonis de la mostra i ordenades
per freqiencia d’Us. Font: elaboracid propia a partir dels resultats obtinguts amb el software d’analisi
qualitativa NVivo.

Entre els pronoms i determinants, destaquen: todos, muchas; mentre que
en els adverbis trobem: siempre, después, también, ahora, nunca, antes. En els

adverbis destaca I'Us dels absoluts siempre i nunca:
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siempre pensamos que las cosas malas solo les pasan a los demas y nunca

nos pasan a nosotros (T-C2)

En els adverbis de temps trobem una gradacié en la narracié que va de
I'actualitat —después [del diagnostic, del tractament] i ahora— per a comparar-ho

amb com era la vida abans (antes):

después de los tratamientos tenia mas riesgos de coger una infeccién (T-J20)

ahora estoy estudiando medicina (T-C5)

me lo cortd [el cabell] por encima del hombro (antes lo tenia muy largo) (T-J4)

En les preposicions analitzades, trobem hasta, que denota limit d’espai, de

temps o de contingut:
Mis padres dijeron que aquello no era normal y que de alli no nos movia-

mos hasta encontrar la causa (T-10)

Pel que fa a les conjuncions, una de les més emprades, aunque, expressa bé
que un esdeveniment no impedeix un altre, bé que un element es contraposa a un

altre. Aixi, trobem un altre exemple:

sigues siendo la misma que hacia unos meses, aunque he de reconocer

que mas madura (T-J19)
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Figura 36. NuUvol de paraules dels testimonis analitzats. Re-
presentacio visual de les paraules més emprades, i amb un
minim de cinc lletres, per les narracions que composen la
mostra. Font: elaboracio propia a partir dels resultats de la
consulta realitzada sobre freqiéncia de paraules dels testi-
monis analitzats al software d’analisi qualitativa NVivo.

4.4.2. Analisi tematic

a) Diagnostic

De vegades, el diagnostic tarda a arribar. Simptomes inespecifics i
la raresa del cancer en les poblacions més joves fan que metges i pediatres
puguen estar confosos al principi. Entre els simptomes citats estan el dolor,
el cansament, I'aparicié d’hematomes i bonys, febra, malestar, pal-lidesa,

anémia i taquicardia.
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...algo empieza a ir mal: mareos en partidos de futbol, dolores de cabe-
za muy fuertes todas las mafanas, mi rendimiento académico empieza a
bajar... ¢Qué me ocurria? Seis meses con sintomas, llendo® a médicos,
haciendo analisis y radiografias... Y no se veia nada. Hasta que en junio el
otorrino decide hacerme un escaner (T-J38)

Todo empezd en Junio de 2008 cuando todavia estaba en el colegio y empezd
a dolerme el hombro derecho, no le di la minima importancia y segui hacien-
do mi vida normal [...] Montaba en moto de carretera con mucha frecuencia
entonces pensé que seria un dolor muscular o de cansancio y se pasaria con
el tiempo. Pero con el tiempo no se pasd, por mas que tomaba medicamen-
tos y acudia al médico nadie sabia de que se trataba, entonces los dolores
aumentaron muchisimo y yo ya no aguantaba, no dormia, no comia apenas
podia ir al colegio que ya estdbamos acercandonos a la navidad (T-J30)

b) Comunicacid del diagnostic

Es molt pertinent en aquest estudi entendre com els adolescents i joves
han viscut el procés de comunicacié del diagnostic. En alguns casos, han estat
els metges els que han donat la noticia mentre que en altres casos han estat els
pares els primers a fer-los saber el que tenen. Hi ha casos que mostren com la
dilacio en el procés de comunicacio del diagnostic provoca major nerviosisme i

incertesa en els pacients.

Salimos del médico y mi madre no dejaba de llorar sin que yo supiera por
qué. Le pregunté si pasaba algo malo y ella me dijo que todo estaba bien,
pero yo sabia que algo pasaba. [...] Le hablaba a mi madre pero ella solo
lloraba; mi padre, con cara de tristeza, se esforzaba por reirse para que yo lo
viera bien aunque no era asi. Llegd el momento de entrar en la consulta, me
senté en la silla y directamente le dije al oncélogo: “Mire, a mi digame lo que
tengo porque, al fin y al cabo, la que va a pasar esta enfermedad voy a ser
yo”. El médico, muy serio, me dijo lo que tenia y lo que me iban a hacer. (T-C1)

38. En les cites dels testimonis s’ha respectat la forma original apareguda en els llocs webs, sense editar
ni revisar conceptes gramaticals, conceptuals o altres qiiestions d’estil. S’ha considerat d’interés mantenir
no només allo que es diu siné també com es diu.
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Me gusta que me hablen como a una adulta. Que me cuenten las cosas,
tanto lo bueno como lo malo. Que me informen a la vez que informan a

mi madre. Eso me da seguridad. (T-J4)

En els testimonis apareix I'Us de materials de suport en la comunicacié
del diagnostic.

La doctora [...] me explicé todo con unos cuentos mediante los cuales en-
tendi enseguida qué me pasaba, me explicd que se me caeria el peloy que

tenia que dejar de ir al colegio una temporada. (T-C9)

| com una bona comunicacio, ajuda a tranquil-litzar els joves:

Recuerdo el dia en el que mi médico me explicé qué enfermedad tenia y
cudl era su tratamiento. El miedo que senti al principio mi médico me lo
quité. (T-J8)

Algunes vegades cal tenir en compte que, pel mateix desconcert que tota la

nova situacié comporta en el jove, no siga capac¢ d’entendre el que li estan explicant.

Mis padres me intentaban contar, qué me iban a hacer pero yo no en-
tendia nada por el miedo que tenia de estar en un hospital ingresado por

primera vez en mivida. (T-J20)

De vegades també, el no pronunciar obertament la paraula cancer fa

gue els joves no entenguen massa bé el seu diagnostic.

Yo, no me di cuenta de que se trataba de cancer hasta que mencionaron
los efectos secundarios de mis medicinas, resaltando «la caida de pelo»,
inocentemente pregunté, que porqué se me iba a caer el pelo si eso era
de cancer, a lo que ellos contestaron, que porque yo tenia un tipo de can-
cer (del sistema linfatico). (T-J27)
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Després del coneixement del diagnostic arriben les preguntes:

éPor qué ahora? ¢Por qué a mi? Por qué, por qué y por qué, son muchas
las preguntas y dudas para las que no hay respuesta. (T-J37)

éPodria tener a mi perro en casa? ¢La quimio seria ambulatoria? ¢Se me
caeria el pelo? (T-J18)

¢) Tractaments

Els que més nerviosisme causen sén la quimioterapia i la cirurgia. La ra-
dioterapia es veu menys. El trasplantament de cél-lules hematopoeétiques, tant
de les cel-lules del mateix pacient (autoleg) com de donant (al-logénic) causa
temor pero, sobretot, incertesa davant si un sera capag de passar més d’'un mes

en una habitacié d’aillament.

La radio no es tan mala, al menos yo no senti nada cuando me la estaban
dando. Hay otros nifios que les da un poco de nauseas, pero no como la
quimio. (T-J15)

De nou resulta fonamental informar préviament dels processos que es
duran a terme i de com es desenvoluparan. En el cas seglient, el testimoni man-
ca d’'informacio sobre com anira la cirurgia i on despertara d’aquesta. Quan re-

cupera la consciéncia, manifesta no entendre res:

Sélo recuerdo levantarme en la UCI (Unidad de Cuidados Intensivos)
con muchos doctores alrededor mia. Recuerdo que mi primera reacciéon
fue irme a incorporar y no podia, tenia un apdsito que cubria la zona de
debajo de mi ombligo. Cuando lo intenté me dolia bastante y no pude. Me
asusté mucho y no sabia qué hacer porque tenia mucho, mucho miedo.
Mi madre no estaba porque las visitas alli tienen un horario. Los doctores
me hablaban y no entendia nada de lo que decian, asi que decidi que lo

mejor era callarme por si me pinchaban o me hacian dano. (T- J23)
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d) Efectes

Entre els efectes secundaris el més nomenat i preocupant per als joves
és, sense dubte, el de la perdua dels cabells produida per la quimioterapia. Tot i
gue en algun testimoni, es transmet la idea de relativitzar aquest tema, «el pelo
se me caeria, pero eso no es el fin del mundo» (T-J18), la majoria ho recorden
com un dels pitjors moments. Evidentment és el més relacionat amb la imatge
i la identitat que, en aquestes etapes de la vida, encara esta amb formacid.
També la que socialment et marca com a malalt de cancer. La perdua de cabells
informa a tota la societat que tens una malaltia greu. Es com una marca que
t’assenyala com un persona en un greu perill i que et converteix, als ulls dels

altres, en una persona diferent.

No habia notado que mi almohada estaba llena de pelo y me dirigi al es-
pejo a peinarme. Los mechones empezaron a desprenderse de mi cabeza
al mismo tiempo que las lagrimas caian de mis ojos [...] Las gorras y los
pafiuelos fueron los complementos indispensables en mi armario para
afrontar salir a la calle. Las miradas incisivas, los cuchicheos en los pasillos
y las bromas hirientes se convirtieron en el dia a dia en un instituto lleno
de adolescentes, hormonas y desconocimiento por mi enfermedad. (T-C4)

La pérdida de pelo para mi supuso mas que un cambio. Primero el recha-
zo a mi propia imagen. Después la repulsion hacia todo aquel que queria
ayudarme. (T-J5)

e) Seqlieles

Entre les sequlieles que es nomenen apareixen la infertilitat, la perdua de

part d’algun membre del cos, etc.

¢Me quedaria sin poder tener hijos? (T-J18)
Tuve que recoger una prueba de semen ya que podia quedarme estéril (T-J12)

El Doctor de traumatologia, quien me operd, lo vio bien el tumor y lo saco
(sic) todo junto con mi dedo, juntdndome el 32 con el 52 (T-J12)
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f) Consells

La idea que rau darrere dels testimonis és la d’ajudar a altres joves en situa-
cié semblant. Per tant, hi ha consells tant de caracter practic com més psicologic.

Lo mejor es coger un lapiz de ojos negro y pintar la raya de arriba que
dara la impresion de que tenemos pestaias [...] para hacerlo mas real hay
pestafias de pega y también para que sea mads facil pintar las cejas hay
plantillas (T-J30)

No estés todo el dia en la cama, haz cosas que te gusten (T-J37)

No dejéis que [la malaltia] se haga protagonista de vuestras vidas (T-J36)

Lo mejor es pedir informacidn a los médicos y no quedarte con la duda de
lo que te estd pasando (T-J35)

Confia en ti mismo, sé positivo, no pierdas tu sonrisa (T-J37)

Sén conscients que, encara que s’adrecen a altres joves com ells, els

seus testimonis seran llegits per un public més ampli. Aixi:

- donen consells també als pares:

A los padres: no tengdis miedo de dejarles solos; a veces necesitamos
estar a nuestro aire; pero no os vayais muy lejos (T-J34)

A los padres, yo les quiero decir que no obliguen tanto a comer (T-J29)
Luchad, eso ayudara a vuestros hijos. El estado de animo de los padres es

muy importante para nosotros. Asi que si tenéis que desahogaros, haced-
lo con las personas que estan preparadas para ello (T-J35)
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- pero també a la societat en general:

No habia cosa que me reventase mas que alguien que nunca ha pasado
por nada ni siquiera parecido me dijese «eh, tranquila, si eso no es nada,

ya mismo estas bien» jéQue no es nada?! (T-J25)

g) Altres temes que emergeixen dels testimonis:
I. Guanys i perdues

Entre les perdues, una de les més sentides és la d’aquells amics que no
romanen al costat.

Adids querido pelo, clases, ir a cualquier lugar cerrado sin mascarilla, adids
amigos que demostraron no ser tan buenos como yo pensaba. (T-C5)

Mis amistades cambiaron poco a poco. Con el que fue mi mejor amigo ya
no me hablo. Realmente me decepcioné. (T-J3)

En canvi, es guanyen altres amistats, forjades a I’"hospital, aixi com una

fortalesa de caracter que la majoria coincideixen a destacar:

Mi compafiera de viaje fue una nifia de la misma edad con leucemia. Nues-
tros padres se hicieron y son grandes amigos, y nosotras también. (T-C3)

Me presentaron a [...], pacientes de mi misma edad, que se convirtieron
en los que mejor me entendian. (T-J5)

¢Qué puede darte el cancer? Creo que la lista es interminable: saber

quién eres, como es la gente que te rodea, conocer tus limites y sobre
todo perder el miedo a morir (T-C2)

Il. Contrast abans / després (del diagnostic)

El diagnostic de cancer canvia la vida. En les narracions, els joves remarquen
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la dicotomia entre I'abans (perfecte, ideal) i el després (hospitals, immersié de ple

en la vida adulta, dolor, temor i incertesa).

Tenia 15 afios, mi vida era perfecta, lo tenia todo: unos padres fantasticos,
una gran pandilla de amigos, buenas notas... Ademas era el Ultimo curso
antes de pasar al instituto e iba a hacer el que quizas seria el mejor viaje
de toda mi vida, ya que ese afio me graduaba (T-C2)

Después de pruebas y mas pruebas llegd el diagnostico [...] El drama nos
invadié y todo era confuso y catastréfico (T-C1)

Ill. Temor de preocupar els pares

Me acuerdo diciéndole a mi madre que no se preocupara, que no tenia
ningun miedo (T-C8)

Si ellos me veian bien y con ganas de luchar iban a estar mucho mejory el
ambiente en mi casa iba a ser mas comodo y llevadero (T-J27)

IV. Temor per part d'alguns pares a dir la veritat del diagnostic als fills

Todos me preguntaban que tenia y yo les contestaba que me han detec-
tado un virus a la sangre y ahi se daban cuenta que yo no sabia nada de lo

gue me estaba pasando (T-J9)

V. Temor a que el tractament no vaja bé o a una recaiguda

A veces me preocupa como va el tratamiento aunque sé que ird bien (T-J4)

Trato de poner freno a los fantasmas de la recaida (T-C4)

VI. Pervivéncia de mites sobre el cancer

Els testimonis també reflecteixen la confusié davant alguns mites sobre
el cancer:
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Cuando empecé con la quimioterapia me asusté porque pensaba que qui-
taba la sangre (T-J20)

Nunca pedi peluca porque decian que si te la ponias, el pelo te crecia me-
nos o mas despacio, no sé (T-J4)

VIl. Preséncia del tema de la mort

Tot i que diversos testimonis neguen la maxima que cancer siga equivalent a
mort hui en dia, aquesta relacié es manté al llarg de les narracions. Les referencies
a la mort es poden trobar en tres moments de la narracié: durant el diagnostic, el

tractament i, al final d'aquest, quan es recorda I'experiéncia en la seua totalitat.

En el moment del diagnostic, els testimonis pensen en la idea de la mort
com una possibilitat, especialment si han tingut experiéncies prévies de fami-

liars que hagen faltat a causa d’un cancer.

Mis abuelos habian fallecido de esta enfermedad cuando yo apenas tenia
8 afios (T-C9)

De un dia para otro tenia cancer, eso por lo que los adultos se mueren (T-C4)

Durant el tractament, la mort apareix com una amenaca relacionada
amb els tractaments que més perill impliquen com cirurgies d’alt risc o el tras-
plantament de medul-la, procediment habitual en molts casos de leucemies i
tumors solids. Aquests procediments médics es veuen sovint com una segona

oportunitat de vida.

Ese mismo dia me pasaron a la unidad de Trasplante y antes de entrar pedi
gue me dejaran ver a mi madre [...] Le doy las gracias a las personas que
han hecho posible que todo haya salido tan bien. En especial a mi madre,

que me ha vuelto a dar la vida. (T-J20)
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Una vegada superada la malaltia, les narracions fan referencia a aquells
companys d’hospital que no van poder superar el cancer. Aquesta idea dels
amics que no pogueren salvar-se fa que es consideren entre els afortunats que
han pogut superar la malaltia pero, alhora, fa emergir cert sentiment de culpa.
Per que jo si i el meu amic no? Aquesta idea, habitual en els supervivents en
altres esdeveniments dramatics, pot incidir en un sentiment d’injusticia, d’im-

predictibilitat dels fets i d’escas control sobre la vida d’un mateix.

A dia de hoy, sabiendo que muchos de aquellos nifios que estaban en la
habitacién de al lado ya no estan y viendo que mucha gente querida se ha
ido por esta misma enfermedad, no puedo mas que sentirme agradecida
con lavida e incluso llegar a plantearme ¢ por qué yo si estoy aqui? (T-C10)

Yo superé el cancer y ahora tengo seis vidas [...] Todos ellos lucharon como

yo hasta el final, pero no tuvieron la misma suerte (T-C2)

Finalment i pel que fa al llenguatge utilitzat en els testimonis es constata:

e |'Us d’eufemismes per a parlar del cancer

Totique és cert que és un dels mots més nomenats i que, en general, empren

la paraula de manera oberta, en quatre dels testimonis s’empren eufemismes com:
el problema (T-J1) una enfermedad larga (T-J8)
células malas que me encontraron (T-J17)

todo lo malo que pudiera quedar en mi cuerpo (T-J18)

e Us d'argot medic. Present en paraules com:
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aféresis®® (T-C5),
port-a-cath (T-)31)
puncién lumbar? (T-C7)
médula aplasiada® (T-J34)

estudio histopatoldgico* (T-J17)

e Us d'argot juvenil, conscients que s’adrecen a iguals

- Us de diminutius:

onco (T-J19) [per oncologia]
quimio (T-J20) [per quimioterapia]
radio (T-J23) [per radioterapial

los neutros (T-J37) [per neutrofils]
- expressions:

Mazo de pefia (T-J34)

me dejaban «plof» (T-C1)

39. Laferesi és un procediment pel qual s’extrau sang i es separa en parts en una maquina, que recull el
producte que interessa i retorna la resta al donant. S’empra en els trasplantaments de cél-lules mare de
sang periférica. Font: https://www.cancer.gov/espanol/publicaciones/diccionario/def/trasplante-de-celu-
las-madre-de-sangre-periferica

40. Puncid que es practica a la regié lumbar per a extraure liquid cefalorraquidi i examinar-lo. Font: https://
www.enciclopedia.cat/EC-GEC-0204530.xml

41. Alteracié greu de la medul-la 0ssia caracteritzada per una disminucio de les cel-lules mare hematopoe-
tiques, amb una notable reduccié de la produccié d’elements sanguinis. Font: https://www.enciclopedia.
cat/EC-GEC-0248940.xml

42. Analisi del teixit obtingut d’un pacient que es realitza a través del microscopi. Font: https://www.can-
cer.gov/espanol/publicaciones/diccionario/def/histopatologia
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- humor:

yo a veces decia a mis amigas me voy a comprar una diadema para suje-
tarme esta melena y estaba calva (T-J7)

cuando sali del bafio, mi madre y mi hermano estaban llorando pero,
como siempre, consegui sacarles una sonrisa: «mirad, ahora parezco una
bola de billar» (T-C1)

¢ |’Us de metafores

- la vida és un cami

on s’han de fer viratges:

nunca imaginé que mi vida pudiera dar un giro tan brusco
(T-C2)

= travessar zones fOSC]UGSI

lo importante no es lo oscuro que esta el tunel en el que te
adentras (T-J5)

= pujar costeres:

era la cuesta final y se iba haciendo mas duro (T-J5)
= jsuperar obstacles de la mateixa carretera:
a lo largo de la vida se han de superar muchos baches (T-J12)
- la vida és una guerra

= que pot durar:

las batallas pueden ser largas (T-J14)

= e| cancer és I'enemic:

no es que me gustara pasar por aquella guerra contra mi duro
y cobarde enemigo (T-C9)
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= Dins d’aquest context, és una guerra del bé contra el mal

i que pot arribar a evocar narracions de fantasia épica:

A veces pienso que nuestra historia es como la de El Sefior
de los Anillos, de repente nos cae encima un anillo [...] que
hay que destruir sea como sea. La carga del anillo la lleva
Frodo durante un largo y duro camino, rodeado de muchos
amigos como Sam, Aragorn, Legolas... Que le acompafian y
hacen que el camino hasta el monte del destino en Mordor
sea mas llevadero [...] somos como Frodo, que estamos in-
tentando llevar el anillo, que seria el cancer, hasta el monte
del Destino, para hacer que desaparezca. [...] nosotros lleva-
mos la carga del anillo, nosotros lo sufrimos, pero nuestros
familiares y amigos, nos acompafian, todos tenemos nuestro

Sam, o nuestro Aragorn (T-J25)

- la quimioterapia és un veri:

mi cuerpo empezo a acostumbrarse a ese «veneno» (T-J7)
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L'objectiu general d’'aquesta investigacio €s estudiar la representacio del cancer
infantil i juvenil en la premsa espanyola i en Internet aixi com conéixer com
accedeixen, avaluen i comparteixen la informacio les families, els metges i els

mateixos adolescents i supervivents d’un cancer.

Aquesta tesi analitza, a partir de la mostra seleccionada, I'evolucié i el
tractament de la informacié sobre el cancer infantil i adolescent en els prin-
cipals diaris espanyols des dels anys 60 del segle XX fins a l'actualitat. També
identifica quins han estat els actors principals de la informacio aixi com la cober-
tura que s’ha fet en premsa de dos casos controvertits on ha quedat palesa la
importancia de la comunicacié. Precisament per a conéixer millor els fluxos de
circulacio de la informacié aixi com el paper més actiu que darrerament tenen
les families i els pacients, els resultats de les enquestes realitzades, les entre-
vistes i les analisis dels testimonis aporten dades que complementen aquest

acostament des de diverses perspectives al cancer infantil i juvenil.

5.1. Discussio de l'objectiu 1

La descripcié de la informacid sobre el cancer infantil i adolescent publicada
als principals diaris espanyols des de 1960 fins a 2017 ha permés quantificar la
visibilitzacio de la malaltia, identificar els actors que hi han participat aixi com

els temes i els enfocaments preferits per la premsa.

5.1.1. A més supervivéncia, menys tabu

Com s’ha descrit en punts anteriors, el cancer infantil ha experimentat una
espectacular millora en termes de supervivencia en les darreres décades. Aques-
ta progressio, propiciada per nombrosos factors, ha anat acompanyada d’una
paulatina visibilitzacié mediatica i social de la malaltia. Tal com mostren els resul-
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tats, s’ha produit un increment en la informacié sobre el cancer infantil als qua-
tre diaris analitzats. Aquesta dada coincideix amb I'analisi de Piskareva (2016)
que també troba un augment en la informacié del cancer infantil a la premsa

britanica durant el periode de temps que l'autora analitza (de 2010 a 2015).

Aquesta tesi doctoral constata que a partir de meitats dels anys 80 hi ha un
augment en les informacions dedicades al cancer infantil, no només en volum
sind també en freqiiéncia. Es a dir, no sols hi ha un nombre de peces major cada
any sind que apareix de manera cada vegada més continuada a la premsa, mos-

trant que el tema ha aconseguit fer-se un lloc en I'agenda habitual dels diaris.

Aquesta inclusio és important perque el fet que un mitja de comunicacio
seleccione una malaltia per a parlar d’ella vol dir que li esta atorgant importan-
cia i que els seus lectors, també ho interpretaran aixi. De fet, la seleccié de les
noticies és un aspecte fonamental perque és la primera forma en qué el mitja li
diu al public qué és el més important (De Semir, 2000; McCombs, 2006).

Pel que fa a I'evolucio en el tractament del cancer infantil en la premsa es-
panyola, els resultats de I'analisi mostren, un escas tractament del tema durant
els anys 60 i 70. El fet que no hi haguera perspectives de curacié per als nens
amb cancer convertia aguesta malaltia en una mena de tabu. Tampoc no existia
el registre de tumors infantils i es desconeixien, per tant, les dades de quants
xiquets afectava i de supervivencia.

El canvi en la premsa no es produira fins a finals dels 80 i, especialment,
en els anys 90, moments en qué les noves combinacions quimioterapiques i el
desenvolupament de I'oncologia infantil aconsegueixen remissions que fan que
deixe de ser vista com una sentencia de mort i done pas a lI'esperancai a un relat
més optimista. Aix0 contrasta amb el que ocorre amb altres malalties com, per
exemple, la sida en que alguns estudis reporten una davallada de I'interés media-

tic a mesura que deixa de ser mortal i passa a cronificar-se (Brodie et al., 2004).
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Un altre factor en el creixent interés mediatic pel cancer infantil al llarg
d’aquests anys pot estar en la consolidacié tant d’espais hospitalaris especialit-
zats on tractar aquests nens, com de grups de professionals sanitaris que s’en-
carregaran de la seua cura. Aixd fara que s’institucionalitze una atencié me-
dica que quedava diluida amb altres malalties pediatriques. Igualment, el fet
de comptar amb un registre nacional de tumors també incidira en el fet que
el tema aparega en premsa. Disposar de dades d’incidencia i supervivéncia en
una malaltia i poder comparar la situacié del pais amb altres és un element
que aporta evidencia dels progressos. De la mateixa manera, |'aparicié d’asso-
ciacions de pares i mares de menors afectats pel cancer infantil aixi com d’al-
tres organitzacions de suport als nens malalts afegiran nous actors al context.
Finalment, amb la visibilitzacié dels adolescents i joves supervivents de cancer
infantil —iniciada al si de les mateixes organitzacions i hospitals— s’incorporaran
unes veus principals en el procés comunicatiu, aquelles que narren la seua ex-

periencia amb la malaltia en primera persona.

Aquesta correlacié d’actors —metges, hospitals, investigadors, associa-
cions de pares i mares i altres tipus d’associacions en suport dels nens amb
cancer— es veu reflectida en les fonts d’informacié. Les dades d’aquest treball
mostren un desplacament de les fonts des dels metges, en els primers periodes
d’analisis, a les families dels nens amb cancer en els darrers temps. Pero, a ban-
da, es constata una diversificacié de les fonts, és a dir, dels actors que participen
en el discurs social del cancer infantil i juvenil. Als metges i pares, actors fona-
mentals, s’han unit institucions, gent famosa, jutjats, empreses, etc. Algunes
d’aquestes, com les associacions dedicades a donar suport als nens malalts de
cancer i les seues families, no només han irromput amb forga sind que estan

convertint-se en actors destacats.

A tots aquests factors, cal afegir que el cancer és una de les malalties
gue més preocupa a la ciutadania i a la comunitat cientifica en les societats

desenvolupades actuals. En un recent article de la revista Nature (Oakes, 2019)
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la paraula cancer apareixia per segon any com la més buscada en Scopus, una
base de dades d’articles cientifics. U'Informe Quiral 10 afios. Medicina y salud
en la prensa diaria (Revuelta i De Semir, 2008) indica que el cancer és una de
les cinc malalties més mediatiques, junt amb la sida, la diabetis, I'anoreéxia, i
les cardiovasculars. Aquest informe també mostra en el periode que analitza
(1997-2006) un augment de I'interés per les noticies sobre salut coincidint, se-
gons els autors, amb la introduccié generalitzada de les tecnologies de la in-
formacio al nostre pais que permeten un major accés a les fonts d’informacid.
UInforme Quiral sobre el cancer (Revuelta et al., 2012) també detecta un aug-
ment progressiu del volum de la informacié dedicada a aquesta malaltia en els

mitjans de comunicacio.

En la mostra analitzada, el diari del qual més noticies s’han recuperat és
I’ABC. Aquesta dada coincideix amb altres estudis com el de Lépez-Villafranca
i Castillo-Esparcia (2018) sobre les malalties rares a la premsa espanyola on el
diari que més nombre de peces dedica al tema va ser també I’ABC. També en
I'Informe Quiral 10 afios. Medicina y salud en la prensa diaria (Revuelta i De

Semir, 2008) el diari que més textos va publicar sobre salut va ser I’ABC.

Els resultats també mostren un predomini dels generes informatius molt
per sobre dels interpretatius, tal com ja s’ha vist en altres estudis sobre el perio-
disme de salut (Revuelta i De Semir, 2008). Aquesta visid més informativa sovint
manca de la profunditat que es pot aconseguir a través d’una contextualitzacié
més amplia i amb la participacié d’experts propia del reportatge. A més, la poca
importancia que tenen en la mostra analitzada elements com les infografies
coincideix amb altres estudis sobre malalties rares (Solves i Bafién, 2015, p.
109) i resulta indicatiu de I'escas pes que té aquest tipus de recurs a I’hora d’ex-

plicar temes de certa complexitat com la investigacié biomédica.

Tot i que la premsa espanyola parla del cancer infantil en general, hi ha
dos tipus que destaquen: leucémies, limfomes i tumors cerebrals. Des de la
perspectiva de la comunicacié, hi ha uns cancers que importen més que al-
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tres. En els estudis sobre la representacié del cancer d’adults en els mitjans de
comunicacio, s’ha vist que el cancer de mama és el que més importancia me-
diatica té (Blanchard, Erblich, Montgomery i Bovbjerg, 2002; Konfortion, Jack
i Davies, 2013; Revuelta et al., 2012; Slater et al., 2008). Aquesta no és una
gliestio menor perque implica, com Jensen et al. (2014) apunten, que el public
també percep com major la incidéncia dels cancers més mediatics mentre que
els infrarepresentats sén vistos com els de menor incidéncia. Aquesta sensacié
de quins sén els cancers més perillosos 0 més estesos exerceix pressio perque
s’hi dedique més inversio. En el cas del cancer de mama, sota el marc de I'ano-
menada cultura del llag rosa (“pink ribbon culture”), s’"han generat critiques per
I'excessiva mercantilitzacié que es fa d’aquest cancer (King, 2006) i per I'escas
control de la qualitat de la investigacid que es desenvolupa a partir dels diners

obtinguts en campanyes i activitats.

Amb el cancer infantil, els resultats d’aquesta tesi presenten correspon-
dencia entre els tumors més habituals en la premsa i els de més incidéncia.
Recordem que les leucémies suposen un terg¢ dels cancers infantils i que els
limfomes i els tumors del sistema nervids central son els altres més comuns en
la infancia. Les leucémies i el limfoma de Hodgkin també sén els cancers més
diagnosticats en l'adolescencia. Aquestes dades coincideixen amb les de Piska-
reva (2016) en l'analisi que fa del cancer infantil als diaris britanics. Aquesta,
per tant, seria una primera diferencia amb el tractament mediatic de la malaltia
en adults, ja que, com hem vist, la literatura prévia ha mostrat I'escassa corres-
pondencia entre els cancers d’'una major incidéncia i els més representats als

mitjans de comunicacio.

5.1.2. Model biopsicosocial vs. model meédic
Autors com Clarke i Everest (2006) han confirmat que el model médic és

el predominant en les revistes del Canada i dels Estats Units a I’hora de publicar
informacions sobre el cancer. El model médic és aquell basat en una idea anato-
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mopatologica del cos i que se centra en el diagnostic, el tractament i la cura. En
concordanca amb aquest estudi, Piskareva (2016) troba que la premsa britanica
també privilegia una representacié médica de la malaltia en el cancer infantil i

que, per tant, subestima el context social i familiar.

En contrast amb aquestes investigacions, els resultats d’aquesta tesi mos-
tren que en el tractament del cancer infantil a la premsa espanyola predomina
una visié més social, o proxima a un model biopsicosocial de la malaltia. Amb la
idea d’allunyar-se d’'un model médic que considerava reduccionista, el psiquia-
tre George Engel (1980) proposa ampliar el model medic a altres factors al con-
siderar que l'aspecte biologic interactuava amb el psicologic i el social en I'ex-
periéncia de la malaltia. Aquest model, com explica Brown (2006, pp. 19-25),
s’ha aplicat en determinats contextos de I'oncologia pediatrica per tal d’atendre

les multiples necessitats del nen diagnosticat de cancer i la seua familia.

Els resultats de I'analisi en premsa semblen indicar el pas d’'un model me-
dic a un de caracter més social, en el que han guanyat importancia aspectes
com l'atencié familiar i el benestar psicologic del nen malalt. Aixi, el fet que la
seccié predominant siga «Societat», o que el tema més abundant siga el de la
solidaritat pot indicar cap on esta canviant el concepte del cancer infantil i ado-
lescent. Si en els primers moments es donava importancia al possible origen, les
novetats terapeutiques anunciades en congressos i les jornades professionals, a
poc a poc han guanyat pes les histories de pacients -és a dir, la individualitzacié
de la malaltia- aixi com I'atencid i el benestar fisic i emocional dels afectats du-
rant el tractament. Aquest benestar ja no només implica l'acces als tractaments
estandars i a assajos clinics, sind que inclou aspectes com tindre garantit 'acom-
panyament dels pares, el seguiment dels estudis i I'entreteniment en I’hospital

amb activitats ludiques i zones d’esbarjo i relacié social, entre altres.

Resulta interessant que com més consolidat es troba el periodisme medic
i cientific, més s’enfoque una determinada malaltia cap a aspectes socials. Po-
dria considerar-se que s’ha anat ampliant el concepte de malaltia en la premsa,
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donant més importancia al context social? Es una explicacié possible. També
podria ser, com sosté Bauer (1988, p. 748), que la informacié biomedica se-
guisca un patré caracteritzat per I'elevat grau de personalitzacid de les histories,
a més de I'Us de missatges alarmants i de risc i de la cita d’experts. Les histories
d’interés huma tenen un atractiu innegable per als mitjans de comunicacié i, en
el cas de les noticies de salut, com constaten Hinnant, Len-Rios i Young (2013),
permeten afegir interés, ajudar els lectors a identificar-se amb un problema i fer

que la informacié medica siga menys abstracta.

Aquest predomini d’una informacié més de tipus social en els darrers
anys pot haver-se vist influit també per diversos factors inherents a la inves-
tigacié del cancer infantil i adolescent: per una banda, ha comptat amb molts
menys recursos en comparacié amb el cancer adult que I’han poguda fer menys
atractiva per als periodistes; per altra, donada la baixa incidéncia de la malaltia,
ha requerit investigacions multicéntriques, internacionals i de molts anys per
a aconseguir el suficient nombre de pacients i resultats mesurables, fet que
va en contra de la immediatesa del periodisme. En els ultims anys, les dades
de supervivéncia es mantenen sense canvis, cosa que fa que perden novetat
periodistica (de nou ens trobariem en un escenari on no hi ha noves xifres per
aportar, on sembla complicat seguir incrementant les xifres de supervivencia).
També la terapia genica i la immunoterapia mostren resultats esperancadors

perd segurament falta més difusié de que s’esta fent en medicina traslacional.

De tota manera, el fet que la major part de la informacié analitzada s’ubi-
gue a la seccid de «Societat» coincideix amb el que s’ha vist en estudis previs
sobre el cancer a la premsa (Garcia et al., 2000) i sobre la salut (Revuelta i De
Semir, 2008) i les malalties rares (Banion, Fornieles, Solves i Rius, 2011; Solves,
Rius i Arcos, 2017) en els diaris. En la mostra analitzada, la seccié de «Medicina,
Salut i Ciencia» només apareix en el tercer lloc, per darrere de «Societat» i de
«Local». També si atenem al nombre de portades, trobem la poca importancia

que se li dona al cancer infantil en general, que coincidiria amb I'escas pes de la
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salut en les primeres pagines dels diaris (Barrera, 2016; Jurado Salvan, 2003).
Aixi, de les portades analitzades, només apareix un cas destacat sobre un nou
tractament per a la leucémia. En la resta, es destaquen bé temes controvertits
(com el de les antenes, el d’Ahsya King o el d’'una menor britanica que no volia
seguir rebent tractament), bé altres de caire solidari (com el d’'un nen africa

operat a Espanya a través d’una associacié de cooperacid).

Per altra part, els resultats mostren un creixement del paper que desen-
volupen els familiars, les associacions que els representen i els pacients, fins
a arribar a convertir-se en la primera font d’informacid per als periodistes. A
pesar que hi ha poca diferéncia entre aquest grup i el de metges i investigadors,
el fet d’haver arribat a desplacar els professionals medics com a actors princi-
pals de la informacié permet corroborar la idea d’aquest canvi de perspectiva
en la premsa. En aquesta visié del cancer infantil importaria més la vivencia de
la malaltia individual i les demandes de grup cap a una millor atencid assistenci-
al, psicologica i social, que el tractament de la malaltia o que unes estadistiques

estancades de fa anys en els indexs de supervivencia.

Una possible explicacié a 'augment de les families i els supervivents com
a font d’informacid al llarg dels anys és que al principi no se tenia relacié amb
les families més que de manera residual. Amb la creacié de les unitats d’atencié
als nens amb cancer en els hospitals i d’associacions de pares es va facilitar el
contacte dels mitjans a familiars. El mateix ha passat amb els menors. Fins fa
poc eren un col-lectiu de dificil accés per als mitjans de comunicacié degut a
I'especial proteccid que la llei els atorga. A mesura que els supervivents han
anat arribant a la majoria d’edat i, a partir especialment dels darrers deu anys,
en que han comencgat a aglutinar-se en grups organitzats, han anat incrementat
la seua presencia en els mitjans. El recent desenvolupament i ubiquitat de les
xarxes socials és una facilitat per als periodistes a I’hora d’accedir a testimonis
directes ja que moltes families i joves mantenen perfils a les xarxes socials on

ofereixen informacio sobre el dia a dia de la malaltia de manera totalment ac-

241



Discussio

cessible a tothom. Aixo permet individualitzar el discurs, posar rostre a la malal-
tia, acostar la informacié al lector, per la qual cosa és un valor-noticia. Aquestes
histories d’interes huma basades en perfils de les xarxes socials, a més, sén faci-
Is de produir per als mitjans de comunicacié -no requereixen una gran inversio
de temps ni de recursos ja que sovint agafen el propi text i les fotos publicades
pel protagonista- i generen una curiositat immediata al public, que es tradueix
en clics. Cada vegada, per tant, és més habitual veure en les versions digitals
dels diaris aquestes histories de nens i adolescents, perd també de paresifins i

tot metges, basades en publicacions dels mitjans socials.

Aix0 contrasta amb alguns estudis com el de Garcia et al. (2000) en que,
pel que fa al cancer, les revistes cientifiques tenen un paper destacat com a
font d’informacié en els mitjans de comunicacié escrits. També Moriarty et al.
(2010) citen les institucions d’investigacio i les revistes mediques com a fonts
principals en la informacid sobre el cancer. En I'Informe Quiral 10 anys (Revuel-
ta i De Semir, 2008), el sector cientific-sanitari estava present com a font en la
majoria d’informacions mentre que les revistes cientifiques es van citar en un

percentatge que anava del 10 % al 20 %, segons els anys.

En la mostra analitzada en aquesta tesi, les revistes cientifiques ocupen el
sisé lloc (el cinqué si eliminem aquelles peces que es basen en una font sense
determinar). Aixo potser és degut al fet que les principals revistes médiques, que
cada vegada disposen de millor i més eficacos gabinets de comunicacié (Casino,
2015), publiquen nombroses investigacions sobre el cancer d’adults pero poques
sobre el de nens o adolescents. A més, les revistes —com ara Pediatric Blood &
Cancer (editada per la SIOP), Pediatric Cancer, Pediatric Hematology and Onco-
logy, Journal of Pediatric Hematology / Oncology— sén summament especialitza-
des de manera que caldria que, des de les institucions d’investigacié dels autors,
es contribuis a una millor difusié dels estudis. Malgrat aixo, el reduit nombre de
pacients que es poden veure afectats per cadascuna de les investigacions, pot

contribuir 'escassa repercussié en premsa —un valor-noticia és I'impacte, és a
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dir, el nombre de persones afectades per una informacié (Harcup i O’Neill, 2016).

En resum, en el cancer infantil i adolescent, els resultats mostren un predo-
mini de la seccié de «Societat», amb unes fonts cada vegada més centrades en els
pacients i el seu context, i de temes com la solidaritat i les histories personals per
sobre de la informacid de caracter medic. Tot aix0 fa pensar en un canvi de mo-
del en la premsa, segurament paral-lel a I'evolucio de I'atencid oncologica als nens

amb cancer, que s’allunya del model medic per a donar pas a un model més social.

5.1.3. Caracteristiques dels temes més destacats

Certament, els resultats mostren que entre els temes més tractats en el
cancer infantil destaca el de la solidaritat, aquell que se centra en les activitats
adrecgades a recaptar diners al benestar fisic i emocional dels xiquets i les se-
ues families: calendaris, maratons, sopars benefics, venda de productes com
llibres o joguines, etc. En la seua analisi del cancer infantil en la premsa brita-
nica, Piskareva (2016) diferencia les associacions i activitats que recapten fons
per a la investigacio i que l'autora engloba en el marc anomenat “Big heart”
de les que busquen el benestar del pacient a través de donacions, empatia i
implicacio personal en la causa d’anonims i famosos, i que categoritza en “The
village”. En aquesta tesi també s’ha diferenciat entre les associacions de pares i
mares, que han conformat la font «Pacients i associacions de families», d’altres
grups i fundacions que es dediquen a millorar la situacié dels nens amb cancer,
categoritzades com «Altres associacions i entitats». Pel que fa als temes, també
s’han diferenciat les activitats solidaries, «Solidaritat», d’aquelles que han ex-
plicitat en la informacié que recapten fons per a investigacié del cancer infantil,

«Finangament de la investigacio».

Aquesta relacié entre mitjans de comunicacié i causes socials amb menors
no és nova. Mukherjee (2011, pp. 130-137) explica com el president dels Estats

Units, Franklin Delano Roosevelt, afectat per la poliomielitis, va crear en 1937
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la Fundacié Nacional per a la Paralisi Infantil (National Foundation for Infantile
Paralysis, NFIP). Un any després, el comic i actor Eddie Cantor, tota una celebri-
tat d’aleshores, va iniciar la que es va conéixer com la marxa dels deu centaus
(“The march of dimes”). En ella, es demanava que cada persona enviara només
deu centims en suport de la investigacié de la polio. Nombroses personalitats
es van unir a la iniciativa i la marxa va ser un exit. A finals dels anys 40, amb
fons obtinguts en gran part d’aquestes campanyes, s’havia aconseguit cultivar
el virus de la polio i s’investigava en una vacuna efica¢ que veuria la llum una
década més tard®. El metge i patoleg Sidney Farber, que investigava la leucémia
en nens, idea una campanya semblant per al cancer infantil. Un grup d’actors,
el Variety Club de Nova Anglaterra, es va implicar en el projecte i en 1948 es va
crear el Fons per a la Investigacié del Cancer Infantil (Children’s Cancer Research
Fund). Van triar un nen afectat de cancer, al que van anomenar Jimmy**, com
a imatge d’una campanya que va comptar amb el suport del mén del beisbol.
Els estadis es van omplir de llaunes on la gent dipositava diners per al fons de
Jimmy (Jimmy Fund). Com afirma Mukherjee (2011), Farber havia entes que
perquée una malaltia adquiris importancia, calia promocionar-la. | en aquesta
promocid, com es veu en aquest treball, hi juguen un paper determinant els

mitjans de comunicacio.

Com indica Krueger (2007), des de la creacié en 1913 de la Societat Ameri-
cana per al Control del Cancer (American Society for the Control of Cancer) es
duien a terme campanyes de recaptacié de fons. Tanmateix, no va ser fins a
finals dels 40, quan s’hi van incorporar els nens de manera, fins i tot despropor-
cionada, assenyala l'autor. Aquest Us dels menors en les campanyes va tindre el
seu apogeu des de finals dels 40 fins als 60 quan els nous agents quimioterapics

van comencar a obtenir remissions en els xiquets amb leucémia. Krueger afir-

43. En 1954, es va administrar en un assaig a gran escala la primera vacuna contra la poliomielitis, desen-
volupada per Iinvestigador Jonas Salk. Un altre cientific, Albert Sabin, treballava amb una vacuna alter-
nativa, oral, que comenga a administrar-se en 1957. Tots dos van renunciar a patentar les vacunes. Font:
https//ambhistory.si.edu/polio/virusvaccine/vacraces.htm

44. El seu nom real era Einar Gustafson pero es va canviar per a protegir la seua identitat (Mukherjee, 2011).
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ma que els menors van tornar a tindre un paper rellevant en les campanyes de
recaptacié de fons per al cancer dues decades després, en els anys 80, quan la
combinacid de quimioterapies intensives augmenta la supervivencia a llarg ter-
mini i va produir un efecte secundari visible que permetia la identificacié plena

dels malalts: la perdua completa dels cabells.

Les primeres campanyes nord-americanes amb nens van tindre moltissim
exit en els mitjans de comunicacid. A Espanya, lligat al paper protagonista que
van assumint els pacients i les families aixi com altres entitats que treballen en
el seu suport, s’ha desenvolupat també el tema de la solidaritat. De la mateixa
manera, actualment, els pacients i familiars de moltes malalties van més enlla
de la recaptacié amb fins solidaris i financien estudis i beques per a investigacio.
Com s’ha vist en el cas del Jimmy Fund i el beisbol, I'activitat benéfica i I'esport
també han anat de la ma des de ben aviat. Emulant les campanyes que s’or-
questraren des del Jimmy Fund, en els Ultims anys de la mostra analitzada, apa-
reix una campanya, #paralosvalientes, amb futbolistes i altres famosos unint es-
forgos per a construir un centre especific per a nens amb cancer. Potser I'Us de
tecniques de marqueting i de publicitat per part dels impulsors de les diverses
campanyes explicaria I'exit de la perspectiva de la solidaritat en la configuracio

de I'agenda dels mitjans de comunicacio.

Una altra qliestié important en la mostra analitzada és la del riscs. Aquesta
dada contrasta amb la poca definicié sobre les causes del cancer infantil, ja que a
banda de la radiacié en altes dosis i la quimioterapia prévia no s’han trobat altres

factors externs que puguen produir-lo (Spector, Pankratz i Marcotte, 2014).

Un dels factors que ha fet incrementar el volum d’informacid sobre riscs
ha estat el cas de les antenes de Valladolid, analitzat en el punt 4.1.4. En aques-
ta ocasid, a la polémica generada pels cinc diagnostics de cancer infantil en una
escola poc després que s’instal-lara un grup d’antenes de telefonia en un edifici
proxim, es va afegir la mala gestid de la comunicacio per part de les administra-
cions publiques. Mentre que els informes cientifics afirmaven que no es podia
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establir una relacié causal entre les antenes i els casos de cancer, les Adminis-
tracions revisaven les normatives per dur a terme una restriccié d’aquest tipus
d’instal-lacions. D’una banda, els discursos entre experts i no experts —aquesta
categoria englobaria persones amb diferents graus de competéncies o “exper-
tise”, com I'anomena Collins (2014)— van contraposar-se i generar un soroll me-
diaticimportant. D’altra, les administracions publiques, mogudes més per l'alar-
ma social que pels informes técnics, van actuar segons el principi de precaucio
(Moreno Castro i Lujan Lépez, 2009) contribuint, a la sensacié d’escas control
de la situacid. La premsa, en tant que va transmetre tots aquests missatges, so-
vint contradictoris a la poblacié, va amplificar la percepcié de risc. Per al metge
i escriptor Atul Gawande, els mitjans de comunicacié tenen un paper destacat
a I’hora d’investigar una agrupacio de casos de cancer. Lautor considera que és
extraordinariament dificil relacionar un conglomerat de cancer amb una causa
externa pero que s’investiguen els casos més mediatics i amb més pressid soci-
al: «Somewhere between one and three per cent of alarms, however, result in
expensive on-site investigations. And the cases that aren’t even the best-groun-
den ones: they are cases pushed by the media, enraged citizens, or politicians»
(Gawande, 1999, p. 37).

El cas de Valladolid va produir una important cobertura mediatica que
ha contribuit a aquesta predominanca dels riscs en I'analisi de la mostra. La
controversia sobre els efectes de les ones emeses per les antenes de telefonia
mobil ja estava present en la premsa abans del cas de |'escola val-lisoletana i ho
ha va seguir estant després, tal com mostra Moreno Castro (2008) amb I'analisi
del cas de la pedania de Los Villares, a Granada, on es va votar en referendum

si acceptaven la instal-lacié d’una antena i on va guanyar el no per un sol vot.

En contraposicié a un periodisme de servei, Camacho Markina (2010, p.
153) enuncia algunes disfuncions del periodisme de salut com sén el sensacio-
nalisme, les falses expectatives i I'alarma social. El resso mediatic del cas de Va-

lladolid va ser tan important, segurament, pel fet d’implicar a diversos nens en
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una area molt reduida (la de I'escola) i per comportar una forta mobilitzacié per
part dels pares i d’altres associacions. Davant aquesta inusual situacio, i a pesar
dels informes dels experts que no trobaren cap relacié entre els diagnostics de
cancer i les emissions de les antenes, les administracions van preferir legislar

aplicant el principi de precaucid.

En la mostra analitzada, abans d’aquest cas, les informacions en la premsa
sobre riscs relacionats amb el cancer infantil se centraven en 'amenaca nuclear
durant la Guerra Freda i amb altres toxics ambientals. En les darreres decades,
el desenvolupament de la biologia molecular ha donat pas a una época no tan
interessada en I'ambient sind més aviat en I'analisi de les mutacions detectades

en els diversos tipus de tumors i en les possibles dianes terapeutiques.

Entre els temes més destacats es troba tota la informacié que envolta
el «Dia del cancer infantil». En les dates proximes al 15 de febrer, i de manera
especial en la decada passada, es registra un augment en el nombre de noti-
cies sobre el cancer pediatric. Aquesta dada concorda amb el que passa amb
altres malalties com el dia del cancer (Quintana-Sdinz, 2018; Sapifia i Domin-
guez, 2014), el dia i mes del cancer de mama (Gottlieb, 2001), el dia mundial de
les malalties rares (Lopez-Villafranca i Castillo-Esparcia, 2018; Sanchez, 2013;
Sanchez i Mercado, 2014; Solves et al., 2017) o el dia de la sida (Terrén, Garcia
i Martinez, 2010). Per tant, es confirma que la declaracié d’un dia internacional
de reivindicacié d’'una malaltia és un recurs efectiu per a obtenir un espai en
I'agenda mediatica. Perd no només aixo. Niederdeppe, Frosch i Hornik (2008)
mostren que un elevat segment de la poblacid respon als periodes d’una major
cobertura de temes de cancer en els mitjans de comunicacié amb una recerca
addicional d’informacié. De fet, si busquem en Google Trends*, una ferramenta
gratuita i de lliure accés de Google que permet conéixer el nivell de recerques
per paraules clau en un periode de temps determinat, les paraules «céncer in-

fantil», els resultats mostren un pic d’activitat en la setmana del 15 de febrer

45, http://trends.google.es/trends
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(grafic 29). Es a dir, que al voltant del dia internacional del cancer infantil aug-

menten les recerques d’informacio en cercadors sobre el tema.

Grafic 29
Patrons de recerca per a la paraula clau «cdncer infantil» en Google Trends

El grafic superior mostra la quantitat de recerques realitzades amb la paraula clau «cancer in-
fantil» a Espanya en els darrers mesos. Com es veu, el pic més elevat coincideix amb la setmana
del dia internacional del cancer infantil, que és el 15 de febrer. Font: Google Trends. Captura
realitzada el 9 de gener de 2019.

D’altra banda, si els professionals de la salut construeixen el seu discurs
professional en ambits com congressos i revistes especialitzades (Salvador,
Macidn i Marin, 2013), el difonen, entre altres canals, a través dels mitjans de
comunicacio. De fet, un altre tema/ una altra qliestié que ha destacat en I'ana-
lisi de premsa és el dels congressos i jornades mediques. En certa manera, la
revisio de les informacions publicades permet seguir el desenvolupament de
I'oncologia pediatrica a Espanya, des de les primeres reunions a les demandes
dels anys 90 on es reclamen mesures concretes com la inclusié de formacid
especifica en la carrera de medicina i I'atencié dels menors en unitats especia-

litzades. En aquests congressos es pot veure també com s’inclouen no només
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els aspectes medics sind també els aspectes psicologics i socials als quals han
de fer front en el dia a dia els menors diagnosticats i les seues families (Ekert,
1992) i que respondrien a aquesta evolucié d’'un model medic a un altre més de

caracter biopsicosocial.

En la informacié internacional, la premsa s’ha fixat tradicionalment en
histories personals que suposen un conflicte, en els riscs que suposen les zones
d’accidents nuclears i de guerra. Encara que apareix alguna noticia sobre un nen
amb cancer de Venecguela, en general altres temes com la profunda desigualtat
en l'accés als tractaments dels nens amb cancer de paisos en vies de desen-
volupament ha trobat menys resso a les pagines dels diaris analitzats. Es cert
gue I'Organitzacié Mundial de la Salut i altres organitzacions internacionals han
centrat i centren els seus esforcos en la malnutricié i les malalties infeccioses,
responsables del 60 % de les morts infantils*. No obstant aixd com alertaven fa
uns anys Ribeiro i Pui: «cancer is emerging as a major cause of childhood death
in developing regions of Asia, South and Central America, northwest Africa, and
the Middle East, as a result of reduced mortality from preventable infectious
diseases» (Ribeiro i Pui, 2005, p. 2158). Malgrat ser un problema emergent i
preocupant (el 90 % dels xiquets que moren de cancer al mén sén de paisos
amb ingressos baixos o mitjans*’) no és facil que la desigualtat en el tractament
del cancer infantil s’incorpore en I'agenda de la premsa. Per una banda, resulta
complicat donar numeros perqueé els registres no acaben de funcionar en paisos
amb infraestructures precaries i amb serveis discontinus. Per altra, la proximitat
és un valor-noticia rellevant, com s’ha vist en els resultats per seccions on en

segon lloc apareix la informacié local.

Alguns estudis com el de Gibson, Lee i Crabb (2015) paren atencié en
I'escassa diversitat cultural de les representacions mediatiques del cancer de

mama on no acostumen a aparéixer persones de minories etniques o que par-

46. https://www.who.int/whr/2003/chapterl/en/index2.html#table_1_1

47. https//www.nature.com/news/childhood-cancer-is-a-neglected-disease-1.12462
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len altres llengles, etc. De la mateixa manera constatem que, en el relat que
fa la premsa espanyola del cancer infantil, predomina també la representacié

de nens espanyols i de I'entorn anglosaxé.

Com en tota seleccid de temes que fan els mitjans de comunicacid, de la
mateixa manera que es privilegien alguns temes, altres es troben infrarepre-
sentats. Entre aquests, trobem: la disparitat d’accés a determinats serveis com
I'atencié domiciliaria o els efectes secundaris a llarg termini (alguns antineo-
plastics poden produir danys cardiovasculars importants, insuficiéncia renal,
pérdua d’oida, etc.) o les complicacions dels tractaments que en alguns casos
deriven en importants discapacitats (per amputacié de membres, disminucid
de les funcions cognitives, etc.). El present treball coincideix amb estudis com el
de Fishman et al., (2010) que afirmen que la representacid del cancer als diaris
i revistes a Nord-ameérica ofereix una perspectiva massa optimista. Les noticies,
troben els autors, privilegien més els temes de supervivéncia i cures que altres
com els efectes adversos dels tractaments, I'atencié pal-liativa i la mort. Consi-
derem que el mateix ocorre amb el tractament mediatic del cancer infantil on,
com mostren els resultats, només darrerament i en molt menor mesura s’ha co-
mencat a tractar el tema de I'atencio pal-liativa, per exemple. Aquesta represen-
tacid de la malaltia, centrada en xifres com la del 80 % de supervivencia global
—i remarquem global perque aquest percentatge només arriba a la meitat en
alguns tipus de cancer infantil- pot donar una visié del tractament poc realista

i massa optimista a les families.

Potser aix0 esta influenciat per la imatge que es dona des de les mateixes
associacions de pares i des de I'ambit médic ja que, com assenyala Krueger
(2007), en les campanyes de recaptacio de fons (o, en el cas dels hospitals, de
promocié de les seues instal-lacions) es privilegia la idea de curacié a través de
lainversié en investigacio. Tot i que és cert que una major quantitat de diners in-
vertida ha permés en diversos periodes de la historia del cancer descobrir noves

terapies, aquesta visid optimista entorpeix, en certa manera, una comprensié
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més complexa del cancer infantil (disparitat d’accés, mortalitat, discapacitat,
dificultats dels supervivents en la insercié al mén laboral i en I'ambit de la pare-
lla, etc.). Aquesta idea més realista no tindria per quée ser menys engrescadora
en les campanyes adrecades a recaptar fons i al mateix temps permetria major

demanda de concrecié de com s’inverteixen els diners.

5.1.4. Enfocament neutre sense evitar el conflicte

Lenfocament predominant en les informacions analitzades és el neutre,
caracteritzat per oferir la informacié sense judicis de valor explicits. Aixo vol dir
que, en la seua majoria, les peces publicades s’ajusten a un estandard periodis-
tic de caracter informatiu i rigords. Aquesta millora en el tractament de la infor-
macio sobre el cancer infantil es fa palesa amb una simple comparacié d’algu-

nes noticies dels primers anys d’analisi amb unes altres de les darreres decades.

El segon marc interpretatiu sota el qual apareixen les peces estudiades és
el conflictiu. Entre altres, els valors-noticia inclouen el conflicte (Galtung i Ruge,
1965) per la qual cosa és logic que determinats temes siguen més vendibles si
es poden enquadrar en aquest marc de conflicte. Com constata De Semir (2014,
p. 66—67) la seccidé «Societat» correspon a un concepte generalista on conviuen
noticies de caracter cientific o medic amb altres vinculades a tribunals, curio-
sitats, gent i moltes altres que no posseeixen una seccié especifica al diari. Per
tant, el periodista ha de competir amb altres oferint informacions atractives per
a un public divers. Aixo es podria relacionar amb certa tendéncia al sensacio-
nalisme dels mitjans (De Semir, 2016) relacionat amb aquest enfocament on es

destaca el més controvertit.

A aquest enfocament s’adscriuen gran part de les informacions sobre riscs
aixi com moltes histories de pacients que, precisament, criden I'atencié dels mi-
tjans de comunicacio per la polémica que generen. Sempre que hi ha un conflic-

te entre familia i metges pel tractament, hi ha estat la premsa: Ignacio, un nen
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gue va anar als Estats Units en els anys 80, la nena anomenada Child B (apartat
1.3.2) o Hannah (figura 10).

Tant el primer estudi de cas com el segon il-lustren aquest tipus d’enfo-
cament centrat en el conflicte. En el cas de les antenes de Valladolid, el creua-
ment de retrets arriba fins i tot a un dels diaris analitzats que va ser acusat pels
pares de desinformar i de fer costat a les empreses de telefonia per interessos
economics. En el cas d’Ashya es van destacar tots aquells elements que accen-
tuaven la confrontacié entre els pares del menor i el personal médic que I'ate-
nia al Regne Unit: que els pares eren Testimonis de Jehova, que els metges els
havien amenacat de retirar-los la custodia del fill, que el nen podia morir en el
trasllat a Espanya on pensaven vendre una propietat immobiliaria per a pagar
el tractament, etc. Part d’aquests discursos els van generar des de les mateixes
institucions que, de fet, apareixen en I'analisi com la font que més empra I'en-

focament conflictiu.

Aquest estudi partia de la hipotesi que el cancer infantil en la premsa
havia passat de la invisibilitat a un discurs en qué els pacients sén elevats en
les seues qualitats fins a considerar-los veritables herois. Segons estudis previs
(Clarke, 2005; Dixon-Woods et al., 2003), els mitjans de comunicacié idealit-
zen els xiquets amb cancer descrivint-los com extraordinaris. Segons aquests
autors, en la premsa no acostumen a apareixer relats que no mostren els nens
com petits valents, ja que una altra concepcié aniria contra la metafora cultural

dominant de l'estoicisme.

Els resultats d’aquest estudi mostren que aquest enfocament heroic, tot
i que no ha estat el dominant al llarg del temps, ha comencgat a destacar en
els darrers anys. Si bé és cert que hi ha exemples aillats anteriors, és a partir
del anys 2000 i, especialment, a partir de 2010 quan els enfocaments heroics
comencen a ser importants. Per fonts, els pares en primer lloc i els metges en
segon, son els que més empren aquest marc pel qual el pacient es converteix en
heroi que lluita contra la malaltia. Perd també sén els metges, seguits de prop
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pels pares, els que més empren un enfocament estigmatitzant. Aixo indica que
cal extremar la precaucid, des d’aquestes fonts, a com es parla dels menors.
Més encara quan es tracta d’adults que son responsables de protegir la intimitat

dels menors en tot moment.

Aquesta descoberta enllaga amb un debat étic que caldria acarar en els
mitjans de comunicacid quan es tracta de menors greument malalts: encara
que els pares difonguen en xarxes socials imatges dels xiquets enmig de trac-
taments (amb sondes, goters, etc.) i informacié médica detallada (informes,
resultats de proves, etc.), han de convertir-se els mitjans de comunicacié en
altaveus d’aquests casos? Han de publicar en els diaris les imatges reconeixi-
bles d’aquests menors d’edat malalts i fins i tot difondre dades mediques relle-
vants? En el cas d’Ashya King es va comprovar el desconcert dels mitjans a I’hora
d’oferir la informacio: en alguns casos es pixelava la cara del nen mentre que en

altres es mostrava en portada.

Els resultats mostren que la major part de les informacions no s'acom-
panyen de fotografies. De fet, en els primers anys d’analisi sén molt escasses.
Possiblement tinga a veure amb la tradicional dificultat d’il-lustrar el tema, ja
que es tracta de menors en situacié que requereix una elevada proteccio de la
seua imatge. Aquesta tendéencia hem vist que canvia a partir dels 90 i que s’in-

crementa a partir dels 2000.

Considerem que quan es tracta de menors que no poden decidir per ells
mateixos hauria de protegir-se la seua identitat (pixelant el rostre o publicant
només imatges d’esquenes, etc.) i, per descomptat, s’hauria d’evitar aportar de-
talls dels informes medics o del procés terapeutic. Tot i que els pares publiquen
informacid d’aquest tipus en les xarxes socials, aquesta no hauria de replicar-se
directament. Es pot il-lustrar qualsevol tema sense haver de renunciar a I'ética.
Es pot parlar de nens que moren per cancer, individualitzar-ho si cal amb una
historia personal, perdo de manera que es respecte la intimitat i el dret a una
imatge digna del menor.
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5.1.5. Cap a una millor comprensio del cancer infantil?

Els resultats mostren un evident increment en la quantitat d’informacio
publicada en premsa sobre el cancer infantil i juvenil en els darrers anys perd
aix0 no comporta necessariament una millor comprensié de la malaltia. Aixi,
si atenem als dos temes més destacats, ni el de solidaritat ni el de riscs, com-
porten necessariament un major coneixement sobre la malaltia. Es més, poden
contribuir a la desinformacié. En el cas de la solidaritat, sovint apareixen peti-
cions de diners per a cars tractaments en I'estranger. Aquest tipus d’informacié
alimenta la idea que hi ha millors tractaments fora del pais quan la major part
dels assajos clinics actuals sén, degut al reduit nombre de casos de cada tipus
de cancer, de caracter internacional i multicéntrics. D’altra banda, la personalit-
zacio pot resultar efectiva en casos com peticions de sang o de medul-la pero,
com indiquen cada vegada des de les administracions publiques, no hi ha do-
nacions especifiques per a una persona sind una xarxa que s’encarrega de ges-
tionar les necessitats d’aquests pacients. Recentment, s’ha alertat que moltes
donacions, especialment als Estats Units, poden acabar finangant tractaments

no provats o directament, pseudociéencies (Schwitzer, 2018).

També en el cas de les antenes de Valladolid, amb una notable cobertura
mediatica, el resultat d’'una mala gestié comunicativa va resultar en desinforma-

cidienuntemor cap alesinstal-lacions d’aquest tipus sense cap base d’evidéncia.

Tot i que casos com el d’Ashya King o el d’Emily Whitehead hagen servit
per a parlar de noves terapies entre el public i donar-les a conéixer, el fet cert
és que la informacié sobre el cancer infantil i juvenil és, com mostren els resul-
tats, de caracter general. El fet que predominen les noticies i els breus mostra
escassa voluntat interpretativa. | aquesta, precisament, hauria de ser una ca-
racteristica especialment important en el periodisme de salut. Com assenyalen
Schwitzer et al. (2005), la investigacid médica sovint ofereix resultats dispars

i cal que els periodistes faciliten una interpretacioé o els lectors no sabran qué
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pensar. | posen un exemple: «lIs a gene linked to disease? One study finds a link.
Another does not. Such situacion demand interpretative and analytical skills on
the part of ealth writers. Otherwise, writers may mislead readers, or leave them
confused!» (Schwitzer et al., 2005, p. 0577).

Els resultats també mostren pocs elements grafics com quadres, taules o
infografies, en la informacid sobre el cancer infantil i juvenil. Només una mini-
ma part de les informacions inclou una infografia que ajude a la interpretacié
del que s’esta explicant. Aquest element grafic, tan Util en la comprensié de
temes biomedics, quan esta ben fet €s un recurs especialitzat i, per tant, amb
un cost de produccié. En un context de precarietat en les empreses d’edicid de
diaris és complicat que vaja en augment en els proxims anys. Aixd, unit a una
tendéncia a mostrar més els aspectes socials i menys medics de la malaltia, pot
contribuir a una excessiva trivialitzacié dels continguts i a una comprensié del

cancer en els més menuts basada en topics i llocs comuns.

5.2. Discussio de l'objectiu 2

Amb l'arribada i difusio d’Internet, els continguts oferits pels mitjans de comu-
nicacid i per altres fonts d’informacio estan a I'abast del public com mai abans
ho havien estat. Determinar la proporcid de pares i mares de nens amb cancer
i de pediatres oncolegs que utilitzen la informacio d’Internet per a informar-se
sobre el cancer infantil, com la valoren i si la comparteixen, permet conéixer el

grau d’Us i satisfaccio en aquests dos col-lectius.

5.2.1. Families apoderades

Internet ha permés que els pacients i les seues families accedisquen a un
gran nombre de continguts. La xarxa es caracteritza per la sobreinformacio pro-

vinent de fonts diverses. Abans, els mitjans de comunicacio eren els intermedi-
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aris, “gatekeepers”, els que seleccionaven la informacié que arribava al public.
També els metges triaven la informacié que rebia el malalt. Amb la popularitza-
cio d’Internet, és el pacient, en Ultima instancia, qui ha de ser capag de deter-
minar la credibilitat de la font. Per tant, a un context d’informaci6 sobre cancer
infantil cada vegada més abundant s’afegeix la facilitat d’accés a tots aquests
continguts per part de families i pacients. Aquests poden contactar amb altres
families de tot arreu, amb mitjans de comunicacié de qualsevol classe, fins i
tot amb els autors dels articles de les revistes cientifiques dels quals es parla a
la premsa... Tot i aixd, com indiquen els resultats de les enquestes en el marc
d’aquesta tesi doctoral, el gran volum d’informacié pot resultar aclaparador si
no es tenen unes minimes habilitats tecnologiques ni uns coneixements que els
permeten aplicar algun filtre. Com indiquen Pefiafiel, Echegaray i Ronco (2017)
cal una formacié en salut per tal d’afavorir 'apoderament de les persones amb
una malaltia i de qui té cura d’elles. Pero també cal una preparacié tecnologica
perque la poblacié puga accedir als continguts de salut de la xarxa de manera
segura i eficag: «Lo principal para hallar la informacién adecuada en internet no
depende tanto de la calidad de la web (que sin duda es un factor importante)
como de la preparacidn, la experiencia y el sentido critico de quien busca esa

informacién» (Penafiel, Echegaray i Ronco, 2017, p. 32).

Els resultats de I'enquesta a pares i mares de nens amb cancer mostren
gue un poc més de la meitat dels pares afirmava no buscar informacié en Inter-
net. No s’ha trobat relacié entre I'Us d’Internet i 'edat, el genere o el nivell d’es-
tudis (X>> 0.05 en tots els casos), en contrast amb altres estudis que associen un
major us d’Internet entre els pacients amb més formacio (Shim, 2008) i menys
edat (Eheman et al., 2009). Aix0 pot ser degut al fet que els pares hagen coin-
cidit amb professionals médics que els hagen recomanat no buscar informacid
en Internet, amb la qual cosa aquest criteri s’interioritzaria de forma general,
independentment del nivell de formacid, i a qué existisca certa homogeneitat

en la mostra (el 79,1 % estaven entre els 30 i els 50 anys).
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Les principals raons per a no buscar informacié van ser que no volien sa-
ber més d’allo que els comentava el metge i que no consideraven la informacio
disponible a Internet digna de confianga. Aquestes dades coincideixen amb les
d’estudis previs en qué pares de nens amb cancer manifestaren que preferien
rebre informacié relacionada amb el diagnostic, el pronostic i les opcions de
tractament del seu metge que d’Internet (Gage i Panagakis, 2012) per la falta de
fiabilitat dels continguts de la xarxa (Berland et al., 2001; James et al., 2007). Tot
i aix0, alguns treballs han mostrat que Internet pot contribuir a fer que alguns
pacients i families milloren el coneixement de la seua malaltia i a qué s’utilit-
ze de manera més eficient el temps limitat de la consulta (Gundersen, 2011;
Schaffer, Kuczynski i Skinner, 2008). De fet, alguns dels metges enquestats en el
present treball, si bé sén una minoria, veuen, les recerques en Internet per part
dels pares com un fet positiu, especialment quan la informacié trobada reforga

aquella que ells els han oferit previament.

Un altre problema és que hi ha molta informacié académica. De fet, cap-
bussar-se en els més de vint milions de referéncies de PubMed per a una perso-
na no avesada en aquestes qliestions pot ser una tasca excessivament feixuga
i decebedora. També I'idioma pot resultar una dificultat. Malgrat els avanca-
ments que s’han fet durant les darreres decades a Espanya en el coneixement
de l'angles i la proliferacié de softwares de traduccié automatica, encara per-
sisteix un deficit de comprensid de I'anglés en moltes families®, fet que suposa

una barrera a I’"hora d’accedir a continguts en aquest idioma.

Els resultats mostren que la majoria dels pares no comparteixen la infor-
macio amb els seus metges i, que en canvi, els hagués agradat fer-ho. De fet, un
dels pares manifesta que previament el metge i ell havien estat comentant que
no era recomanable buscar coses en Internet. En un estudi anterior sobre per
que els pacients evitaven comentar la informacié d’Internet amb el seu metge

48. Segons el ranking EF EPI 2018, que avalua el domini de I'anglés en adults de tot el mén, Espanya ocupa
el lloc 32 d’un total de 88 paisos analitzats i a la cua dels europeus. L'informe complet es pot consultar en
https//www.ef.com.es/epi
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(Imes, Bylund, Sabee, Routsong i Sanford, 2008) es va trobar que alguns no ho
consideraven necessari, mentre que altres no van tindre I'oportunitat de fer-ho
durant I'encontre clinic i un altre grup no volia que els seus metges pogueren
pensar que confiaven més en Internet que en ells, de manera que se sentien una
mica avergonyits per buscar en Internet. Entre els que si que ho comentaven,
els autors van mostrar que alguns ho feien sense mencionar que la font havia
sigut Internet i altres que, tot i parlar-ho en la consulta, trobaven que el metge

no escoltava massa o no estava obert a rebre informacié provinent de la xarxa.

Tot i aquesta desconfianca cap a 'escassa fiabilitat de molts recursos en
Internet, tant pares com metges consideren que també hi ha informacié bona i
d’interes. Aixo contrasta amb el fet que els primers no busquen informacié sobre
la malaltia dels seus fills i els segons, els recomanen no fer-ho. Una explicacié
podria ser que els pares pensaren que estan desobeint les indicacions dels met-
ges si ho fan (Gage i Panagakis, 2012) i que els oncolegs sentiren certa incomo-
ditat davant les preguntes d’un pacient amb sobreinformacid, de vegades per

una simple qliestio de falta de temps durant I'encontre clinic (Helft et al., 2003).

Siga com siga, el que la present investigacid mostra és que a les families
dels nens amb cancer els agradaria disposar de continguts extra i ser guiades en
el procés de recerca d’informacid sobre la malaltia dels seus fills i aixd hauria de
proporcionar, si més no, una minima reflexié a les administracions publiques,

hospitals i associacions de pares.

En el moment de fer I'enquesta, I'any 2013, els pares van manifestar, en la
seua majoria, que no utilitzaven Internet per a oferir informacié sobre la malaltia
dels fills. Seria interessant indagar en futures investigacions si aquesta dada es man-
té o si, com es veu per altres contextos com l'anglosaxé (LaValley, Gage-Bouchard,
Mollica i Beaupin, 2015; Nagelhout et al., 2018), s'incrementa la preséncia dels pa-
res en els mitjans socials com Facebook on documenten el dia a dia del seu fill o

filla, ofereixen o obtenen suport i promouen la conscienciacid cap al cancer infantil.
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5.2.2. Equips apomediadors

Davant el repte de la informacid en Internet, I'equip medic és cada vegada
més conscient que cal redirigir o reforcar aquesta recerca del pacient i des de fa
ja uns anys es parla de la figura del metge també com apomediador (Eysenbach,
2008), és a dir, capac de guiar els pacients cap a webs i aplicacions de confiancga,
rellevants i precises. Com explica Lluisa Llamero (2015) en I'apomediacio, I'in-
termediari no reelabora les dades per a oferir un relat siné que fa de guia i de
filtre, ajuda a qui no és especialista per tal que puga adquirir un coneixement

rigords i adaptat a les seues necessitats.

La major part dels metges enquestats reconeixien haver recomanat als seus
pacients que no buscaren en Internet malgrat considerar que les webs de societats
mediques oficials contenien informacié que podia resultar util per als pacients.
Aleshores, per qué no recomanar-les? Entre les pors destacaven que la gran quan-

titat de continguts sense verificar en la xarxa podia confondre els pacients.

De tota manera, les coses estan canviant molt rapidament i és cert que
cada vegada hi ha més professionals medics a les xarxes. De fet, els resultats de
I'enquesta d’aquest treball mostren que els metges consideren que els pacients
i familiars que aixi ho desitgen haurien de ser guiats en 'embull d’informacio
disponible en Internet. Alguns estudis veuen interessant establir un sistema de
classificacio de llocs web perqué les persones amb una malaltia puguen accedir
de manera més senzilla a aquests recursos (Cline i Haynes, 2001). També es
considera necessaria la progressiva implicacié dels professionals de salut en la
creacio de continguts de qualitat en Internet (Hargrave et al., 2006) aixi com en
la creacié d’una guia i consells per part d’aquests (Patistea i Babatsikou, 2003).
Aquestes propostes, pero, xoquen amb la manca de temps per a assumir aques-

tes questions per part dels equips medics.

Potser un escenari equilibrat seria treballar de manera conjunta les asso-
ciacions de pares, els gabinets de comunicacié dels hospitals i els equips medics
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per a crear unes directrius a seguir en la cerca i avaluacié de la informacié en
Internet: com interpretar els estudis que apareixen citats tant a les edicions
digitals de la premsa com a altres llocs web (si és un experiment in vitro, in
vivo, un assaig en fase |, Il, lll, etc.), quines son les webs amb millor informacio
general sobre la malaltia, quines pagines es poden consultar si es desitja un
contingut més especialitzat per a un determinat tipus de cancer o depenent del

nivell d’anglés, etc.

En aquest sentit, hi ha iniciatives que poden servir d’orientacid. Per exem-
ple, com explicava un editorial en The Lancet Oncology (2018), l'organitzacio
britanica Macmillan Cancer Support compta amb una infermera especialitzada
perqué ajude a desacreditar les noticies falses (“fake news”) a través d’un ser-
vei de preguntes i respostes en linia. Els Instituts Nacionals de Salut dels Estats
Units també ofereixen consells sobre com avaluar la informacioé sobre salut en
Internet (National Institutes of Health, 2014).

Pel que fa a la informacié publicada en premsa, en desembre de 2018 va
deixar d’actualitzar-se, per falta de finangcament, el lloc web Healthnewsreview.
org que, des de 2006, analitzava les noticies de salut publicades en els mitjans
de comunicacié sota uns criteris de qualitat i rigor periodistic. Conduit pel pe-
riodista expert en periodisme de salut i professor de la Universitat de Minne-
sota, Gary Schwitzer (2009), ha aportat durant anys elements i criteris per a

aprendre a distingir la informacié de qualitat sobre salut.

5.3. Discussio de l'objectiu 3

Determinar els habits de consum, avaluacid i circulacié dels continguts sobre el
cancer infantil i juvenil disponible en Internet dels adolescents i joves amb cancer i

supervivents permet aprofundir en les seues necessitats i dificultats informatives.
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5.3.1. Aparicio de nous actors: adolescents amb cancer i joves supervivents

Fruit de la millora en els indexs de supervivéncia, els adolescents i joves
adults amb cancer han comencat a organitzar-se en els darrers anys. Es calcu-
la que a Europa hi ha entre 300.000 i 500.000 supervivents de cancer infantil
(Haupt et al., 2018). Aquesta primera gran onada de supervivents ha comencat
a organitzar-se i a reivindicar els seus drets junt amb les associacions de pares i
les societats mediques d’oncologia pediatrica. Un dels resultats d’aquest treball
en xarxa ha estat la implantacié del passaport del supervivent (conegut com a
“SurPass” pel nom en anglés, Survivorship Passport), un document electronic
individual que els permet accedir a tota la informacid sobre el tractament re-
but —amb tipus d’intervencions, dosis acumulades de medicaments, etc.— aixi
com a advertencies dels riscs i de les principals accions per a cuidar la salut. Per
exemple, si l'algoritme detecta que la dosi acumulada de medicaments que pro-
dueixen toxicitat cardiaca és elevada, pot fer una serie de recomanacions finals
al jove supervivent com ara: «Cardiomyopathy Screening. We think you need

regular checks on how your heart is working» (Haupt et al., 2018, p. 75).

El concepte supervivent s'empra per a aquells nens, adolescents i joves,
en tractament o no, que estan vius cinc anys després del diagnostic. Aquesta
definicid, basada en una mesura medica provoca que el nombre de persones
supervivents a un cancer siga cada vegada major. Aquest interés pels supervi-
vents d’un cancer en la infantesa, molts d’ells actualment adolescents i joves
adults, amplia, novament, el concepte de malaltia. De fet, el cancer infantil, pel
gue veiem amb els joves supervivents, no acaba amb el final del tractament
sind que comenca a allargar-se per a fer front a altres reptes com el dels efectes
a mitja i llarg termini. Com afirmen (Zebrack & Zelter, 2001, p. 164): «Thus, it
is incumbent upon the providers of medical and psychosocial care to conceive
of childhood cancer as more than just a disease that begins with diagnosis and

end when the treatment protocol ends».
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Aquests joves estan cada vegada més presents en el debat social (Bafidn,
2018) de la malaltia com a agents actius, amb un discurs que contribueix a dotar
de major complexitat la informacié disponible sobre el cancer infantil i juvenil.
En I'analisi de les fonts de les noticies als diaris, els pacients i families van ser
considerats un mateix grup perqueé els nens no accedeixen per si sols als mit-
jans de comunicacid i els joves només s’han incorporat al discurs mediatic de
manera molt recent. De fet, la primera informacid protagonitzada per supervi-
vents en la mostra analitzada és de I'any 2007. Per aix0, calia conéixer les seues
necessitats informatives sobre el cancer de manera independent a la dels seus
pares i mares. En aquest sentit, les entrevistes realitzades en el marc d’aquesta
investigacid interroguen aquests actors que han comencat a reivindicar-se com

a interlocutors de ple dret.

El concepte de supervivent aporta també la idea de pertanyenca a una
comunitat, que té una identitat també col-lectiva. Més que esperar que I'espasa
de Damocles els caiga a sobre o respirar alleujats si hi ha la sort que es mantinga
penjada, sembla que els supervivents hagen decidit tallar ells mateixos la crin

que la subjecta sobre els seus caps i empunyar-la.

5.3.2. La comunicacid entre iguals contra la incertesa

La informacio és fonamental per als joves que han passat per un cancer
infantil o que estan en tractament (Zebrack i Walsh-Burke, 2005). Les entrevis-
tes realitzades en el marc d’aquest treball indiquen que la majoria d’adoles-
cents i joves amb cancer busquen informacio sobre la seua malaltia i les seues
conseqliencies. Aixo concorda amb la idea que la mancanca d’informacio sobre
els efectes dels medicaments i d’'un seguiment continuat d’aquests provoquen
descontent entre els joves diagnosticats (Zebrack, Kent, Keegan et al., 2014).
També coincideix que Internet, malgrat la gran quantitat de recursos sense veri-
ficar, pot aportar informacio sobre els tractaments i els seus efectes de manera
satisfactoria (Lee, Gray i Lewis, 2010).
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Els pocs entrevistats que no buscaren informacid van argumentar, com a
principal rad, la poca confianca que els mereixia Internet i la por de quina cosa
podrien trobar (pronostics poc favorables, complicacions, efectes aterridors).
Aquesta falta de fiabilitat d’alguns continguts és un dels majors inconvenients
que esgrimeixen tant els que busquen informacié com els que decideixen no
fer-ho i coincideix amb el expressat pels pares i els oncolegs en les enquestes

aixi com en estudis previs (Hargrave et al., 2006; Lam, Roter i Cohen, 2013).

Per als adolescents és important disposar d’informacié que puguen en-
tendre per a afrontar les conseqliencies dels procediments terapeutics. Aspec-
tes com la infertilitat, per exemple, estan presents entre les seues preocupa-
cions pero sovint troben que no sén informats de manera clara al respecte. Tal
vegada comptar amb més informacid sobre tecniques de preservacio (o sota
quines circumstancies no es poden dur a terme) els aportaria una major sereni-

tat a I’hora d’acarar el tractament.

Atenint-nos als resultats de les entrevistes, els joves buscaren informacio
sobre el seu cancer principalment en solitari i a través del cercador Google. Els
participants manifestaren no voler preocupar els pares com la principal raé per
a no compartir amb ells o amb els metges la informacidé trobada. Aixo reafirma
la dificultat afegida de comunicaci6 amb qué poden trobar-se els joves amb
cancer per a relacionar-se amb sinceritat amb la familia i els amics (Kent et al.,
2013). Aquesta pretensié de no preocupar l'altre (tant dels pares cap als fills
com dels fills cap als pares) i, per tant, de no parlar obertament, pot comportar
una mena de conspiracio de silenci. Clemente (2015, p. 6) prefereix parlar d’'una
conspiracio de la conversa (“conspiracy of talk”) a la situacié en qué romandre en
silenci seria indicatiu que alguna cosa dolenta ocorre, de manera que els subjec-

tes continuen parlant amb normalitat d’altres temes com si no passara res dolent.

En la recerca de continguts per a obtenir informacio, els adolescents i jo-
ves empraren majoritariament paraules genériques com cancer o el tipus de di-
agnostic (leucémia, per exemple). Aquestes recerques normalment condueixen
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a explicacions generals, adrecades a una audiencia adulta. El coneixement d’uns
patrons més especifics de recerca contribuiria a obtenir una informacié més
acurada i pertinent a cada cas. Igualment, existeixen llocs web especifics per a
adolescents per la qual cosa les associacions que promouen aquestes pagines
haurien d’emprar estratégies de comunicacié que els permeteren arribar als
joves recentment diagnosticats. Per alguns autors com Schiffman et al. (2008),
seria una idea a tindre en compte que els professionals de la salut pogueren

recomanar aquesta mena de recursos.

Les entrevistes mostren com els mitjans socials son una eina fonamental
per a transmetre informacid als adolescents amb cancer. Els joves entrevistats
mantenien perfils en diverses xarxes socials i les empraven a diari. Aquest és
un escenari que pot ajudar a arribar a aquests joves perque un avantatge fona-
mental dels mitjans socials és que permeten segmentar molt bé l'audiéncia a la
qual volen arribar (per edat, sexe, ubicacid geografica, interessos...) i un altre,
que es poden avaluar quantitativament (a través de les eines analitiques) les

diverses estrategies de comunicacio per veure quines han funcionat millor.

Els participants en les entrevistes també van manifestar que havien trobat
dificultats per a entendre la jerga médica. Les xarxes socials permeten transmetre
informacié en un to més conversacional i de tu a tu alhora que possibiliten una ma-
jor interactivitat. A més, també possibiliten 'anonimat, fet que pot ser important
per a adolescents que no vulguen que els pares, amics o metges sapiguen que bus-
guen informacié en Internet. Poden crear un perfil anonimitzat i seguir i interactuar

amb aquelles persones, associacions o professionals de la salut que els interessen.

En I'estudi sorpren que la majoria dels entrevistats no haja participat en
forums sobre cancer donat que aquests grups en linia han mostrat que son un
bon recurs de suport (Treadgold i Kuperberg, 2010). Com afirma un dels parti-
cipants, pot ser complicat trobar grups que fomenten la participacié dels més
joves. A més, la mateixa necessitat d’informacié, més que la de compartir-la,

podria també explicar la baixa participacio.
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Després del diagnostic, els adolescents i joves amb cancer es troben so-
vint aillats del seu entorn. Internet i les xarxes socials els permeten mantenir
la connexié amb I'exterior de I'hospital pero també amb la seua vida passada a
la qual volen retornar el més aviat. Amb els teléfons intel-ligents mantenen la
connexié de manera permanent i miren els seus perfils socials diverses vegades
al dia. Son, per tant, espais privilegiats i encara que els participants pareixen
dividits a I’'hora de seguir perfils de metges, tal vegada per por a sentir-se moni-
torats, si que els agradaria trobar perfils gestionats per professionals de la salut

on pogueren trobar informacio sobre els seus dubtes en cancer.

Aquest estudi presenta informacid no només sobre la forma en que els
adolescents i els joves amb cancer accedeixen a informacio sobre la seua malal-
tia a través d’Internet sind sobre quins temes mostren interés i com els agrada-
ria rebre els continguts. Per tant, a partir dels resultats es poden deduir algunes
mesures practiques. En primer lloc, la investigacié suggereix que la quantitat
de continguts web adrecats als adolescents i joves amb cancer han d’augmen-
tar-se i millorar-se. Els equips de salut podrien recomanar algunes pagines amb
continguts adaptats. Donat el temps limitat disponible d’aquests professionals,
podrien ser, per exemple, els departaments de comunicacié dels hospitals els
que comengaren a desenvolupar continguts en aquest sentit. De la mateixa ma-
nera, les associacions de pacients haurien de fer un esforg i tindre en compte
també la necessitat d’informacié per a adolescents amb cancer. La informacié
hauria de ser presentada de manera dinamica i, si és possible, amb continguts
audiovisuals. Per ultim, cal destacar que qualsevol estratégia comunicativa amb
els adolescents i joves amb cancer ha d’aprofitar les possibilitats de les xarxes
socials: segregacid de continguts, xats, possibilitat de compartir videos, fotos,
pindoles informatives, recomanacions... en definitiva, interactivitat. Aquesta re-
troalimentacio, precisament, és un aspecte fonamental a I’'hora d’abordar qual-

sevol iniciativa en aquest camp.
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Si ja és recomanable guiar els adults amb cancer en la recerca de contin-
guts Utils a Internet, més pertinent encara pot ser fer-ho amb els adolescents
i joves amb el suggeriment d’informacié no només de confianca sind també

adaptada a la seua edat i nivell de comprensio.

5.4. Discussio de l'objectiu 4

Identificar els temes i qliestions que aborden els adolescents i joves amb cancer
en els seus testimonis en linia ens permet entendre millor quins aspectes con-
sideren més importants de I'experiéncia de la malaltia i si aquests coincideixen

amb els que destaquen els mitjans de comunicacio.

5.4.1. Adolescents i joves en la conversa global sobre el cancer

Els adolescents i joves amb cancer sén un grup de pacients que, depenent
de I'edat i el diagn0stic, poden rebre tractament en unitats oncologiques pedia-
trigues o d’adults (Sender i Zaboksrky, 2015). Aixo els ha situat tradicionalment
en terra de ningu (“no man’s land”) (Bleyer et al., 2017). En aquest context, des-
taca la idea que les narratives sén essencials per a dotar de significat I'existén-
cia humana (Andrews, Squire i Tamboukoiu, 2013), especialment quan aquesta

passa per moments de dificultat.

Roy Porter destacava que el paper dels pacients en la historia de la me-
dicina havia estat ignorat pels acadéemics: «we remain so profoundly ignorant
of how ordinary people in the past have actually regarded health and sickness»
(Porter, 1985, p. 176). Actualment, no només la historia siné també la medici-
na, I'antropologia, la comunicacio, la linglistica i moltes altres disciplines miren
cap a aquestes experiencies. Les narratives elaborades pels pacients, abans en
llibres o en papers que quedaven en I'ambit familiar, estan ara —i gracies a Inter-

net— a l'abast d’un public nombrds. Aquestes narracions de la malaltia poden
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empoderar les persones, donar-los veu dins de I'entramat del sistema sanitari
(Begley et al., 2014; Hydén, 1997). Pero també aportar coneixement. Com afir-

ma l'escriptora i psicologa Shelley Day Sclater:

Narrative analysis, for me, is not only a way of finding out about how peo-
ple frame, remember and report their experiences, but is also a way of
generating knowledge that disrupts old certainties and allows us to glimp-
se something of the complexities of human lives, selves and endeavours
(Andrews, Sclater, Squire i Tamboukou, 2007, p. 103)

En les darreres décades I'interés académic per les narratives de la medi-
cina s’ha incrementat (Bury, 2001; Fioretti et al., 2016). Les histories de paci-
ents en situacions semblants poden ser d’ajuda: «might make it much easier
to take in and later to recall ways to cope with survivorship issues, treatment
side effects, complex medical decision making, and end-of-life issues» (Kreuter
et al. 2007, p. 225). Pero aquests testimonis no solament compleixen diverses
funcions amb altres joves malalts, pares, familiars i amics d’aquests siné també
amb els professionals sanitaris. El relat de les experiéncies dels pacients permet
un coneixement valuds per als professionals médics que poden aproximar-se
aixi a una major complexitat de la malaltia. Com assenyalen Robertson i Clegg
(2017) una forma d’incrementar la competencia médica és llegir les histories de

pacients i prendre’s un temps per a reflexionar sobre elles.

Amb un increment de la xifra de supervivents és imperatiu centrar-se en
la qualitat de vida d’aquests (Cupit-Link, Syrjala i Hashmi, 2018) i les narrati-
ves personals (Smith i Watson, 2002) permeten entendre millor les necessitats
d’aquest grup que, d’altra manera serien de dificil accés.

La malaltia suposa una interrupcié en la vida de les persones que les obli-
ga a una redefinicio de la seua identitat (Figueras, 2013; Riessman, 2003). A tra-

vés de la narracio, es construeix una autopercepcio i una imatge social que posa
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en context el jo amb la nova situacié de la malaltia. Efectivament, el cancer, en
molts dels testimonis analitzats, s’entén com una interrupcié de la biografia.
En aquest sentit, coincideix amb el marc disruptor que ha dominat la narrativa
meédica (Atkinson i Rubinelli, 2012). Viure amb cancer implica renegociar, amb
tu mateix i amb la resta, la teua identitat. Les autobiografies, blogs i narrativa
d’experiéncies en grups de suport fisic o en linia poden oferir resposta a eixa

necessitat d’explicacié i de reconstruccié de la identitat.

En els testimonis en linia, els adolescents i joves amb cancer analitzats
ofereixen consells a través de la seua experiéncia. De fet, com destaquen Ri-
mer et al. (2004), els testimonis poden ser emprats per a oferir informacié a
pacients sobre com afrontar decisions de manera més informada. En aquesta
linia, s’investiga el potencial d’aquestes narratives de pacients (adults) per a
desenvolupar estrategies de comunicacié de salut publica (Chou, Hunt, Folkers
i Augustson, 2011).

5.4.2. Vells temes i noves prioritats

En I'analisi dels temes tractats en els testimonis en linia, el diagnostic és
el moment més critic en la comunicacié. Es també on els testimonis situen el
punt de ruptura amb la vida anterior. També perquée en ocasions, si els pares o
els metges eviten la paraula cancer pot generar confusié i que no entenguen bé

el seu diagnostic.

Per tant, es desprén que encara queda molt de marge de millora en els
processos de comunicacié del diagnostic, especialment amb els adolescents.
L'establiment de protocols a I’hora de comunicar el diagnostic i la unificacio
d’aquests entre unitats d’atencié oncologica seria positiu. De fet, aquests re-
sultats confirmen les necessitats expressades per diversos professionals i as-
sociacions médiques. Aixi, el quart document elaborat pel Comité de treball

sobre aspectes psicosocials de la Societat Internacional d’Oncologia Pediatrica
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(SIOP) esta dedicat precisament a oferir recomanacions per a la comunicacio

del diagnostic entre les quals esta la de consensuar un protocol.

It is important for each Center and Pediatric Oncology staff to design a
protocol for the «communication of the diagnosis», so that all staff mem-
bers will be on the same page during this difficult time. This protocol,
which can be adapted to suit particular circumstances, should draw upon
a consensus of the views and experiences of different health care team
members (physicians, psychologists, social workers, nurses) as well as ex-

perienced parents. (Masera et al., 1997, p.383).

També Lorenzo Gonzéalez i Comenzana Carpio (2012, p. 301) defensen que
«debe desarrollarse un protocolo de informacidon del diagndstico al paciente pe-

diatrico, teniendo en cuenta las diferencias segln edad y etapa de desarrollo».

En els testimonis analitzats queda patent que els joves i adolescents volen
formar part del seu tractament. Encara que de vegades no puguen arribar a en-
tendre totes les paraules, no els agrada que els pares tinguen més informacié

que ells del seu tractament o que no els parlen clar.

Entre els efectes secundaris el més nomenat i preocupant per als joves
és, sense dubte, el de la pérdua dels cabells produida per la quimioterapia. En
I'analisi de les fotografies que apareixen en la premsa d’aquests anys predomi-
naven les imatges de nens calbs. Aquest seria I'efecte secundari més destacat
per la premsa perque permet identificar facilment a una persona com a part d’'un
col-lectiu (els malalts de cancer). A les entrevistes i analisi de testimonis de joves
amb cancer es constata que aquest és un efecte important per als adolescents
en el sentit que afecta la identitat personal. Tanmateix, els joves mostren la seua
preocupacio també per altres efectes menys visibles com el cansament o la pos-
sible esterilitat a llarg termini, que no es troben representats de manera habitual

en la informacié que s’ofereix sobre la malaltia en els mitjans de comunicacio.
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Els resultats sén consistents amb estudis previs com el de Zebrack et al.
(2014) que mostrava en una enquesta a 523 adolescent i joves amb cancer que
molts expressaven satisfaccido amb I'atencié médica i el suport rebut encara que
s’indicava falta d’informacié en qliestions com els efectes secundaris dels medi-

caments i el seguiment després de completar el tractament.

Atenent els testimonis, la possible infertilitat emergeix com una de les
preocupacions dels joves supervivents. Aixd concorda amb altres estudis com
el de Nilsson et al. (2014) que en un estudi amb joves supervivents de cancer
infantil van trobar que els preocupava la possibilitat de no poder tindre fills
biologics, especialment a aquells que no sabien si podrien tindre’n o no (altres
sabien amb certesa que no i d’altres havien comprovat que si amb un embaras).
La idea d’haver d’exposar a la parella el possible risc d’infertilitat va ser reportat
com una dificultat que, de fet, alguns no havien volgut assumir. Entre els que
sabien que no podien tindre fills hi havia el sentiment de negar la paternitat/
maternitat a la parella i aix0 els feia sentir culpabilitat. Perd no només hi havia
aquesta preocupacio siné també la d’una possible heretabilitat del cancer i la
salut futura dels fills. Aquesta darrera inquietud, en canvi, no s’ha trobat en cap

dels testimonis analitzats.

De tota manera, tal preocupacié és possible que es puga minimitzar en els
proxims anys, ja que actualment hi ha protocols de preservacio de la fertilitat
que es duen a terme abans d’iniciar-se els tractaments, tot i que de vegades no
és possible dur-los a terme (per edat, urgéncia dels tractaments o altres raons).
A més, es tracta d’una técnica relativament recent per la qual cosa els supervi-
vents actuals no van ser tractats amb la preservacié de fertilitat perdo molts dels
nens i nenes en terapia actualment i futurs supervivents si que disposaran de

I'oportunitat de ser pares i mares gracies a aquesta opcio.

De fet, els efectes secundaris a llarg termini dels tractaments i el temor a
una recaiguda o un segon cancer sén dos dels aspectes discutits amb més fre

gliencia entre supervivents, pero també entre families i metges (Clayton, 2014).
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En general, les narracions destaquen les histories de supervivéncia aixi com la
capacitat de resiliencia del joves. Tanmateix, i de manera semblant al que ocorre
amb testimonis de webs britaniques (Dominguez i Sapiiia, en premsa), el temor
a la mort esta present a través de casos familiars previs de cancer o de la pérdua
de companys d’hospital aixi com dels mateixos tractaments que posen en perill
la vida. Per aix0 també empren ’lhumor, com una forma de rebaixar la tensio
propia i la dels pares. Demjén (2016) ha suggerit que I’humor pot contribuir
a discutir temes considerats tabu i a apoderar els pacients, en el sentit que es

veuen capacos de controlar les seues emocions i fer broma d’allo que els passa.

L'objectiu d’aquests testimonis és el d’ajudar a altres joves que passen pel
mateix que ells. En aquest sentit, respondrien a la necessitat expressada per
ells mateixos en les entrevistes de trobar testimonis d’altres joves que hagueren
passat per la mateixa experiencia. Tot i aixd, també sdn conscients que s’adre-

cen a la societat i donen consells per a pares i amics.

Una altra quiestié que destaquen és la de les relacions socials que canvien.
Aquest és un tema que ja havia sorgit en estudis de grup com el de Kent et al.
(2014) on els participants es mostraven molt agraits per I'atencié rebuda per
part de pares, germans i amics proxims. Daltra banda, adquireixen importancia
les relacions amb altres pacients o supervivents. | la pérdua d’amics que alguns
supervivents atribueixen a la incomoditat que genera el cancer en els altres.
També coincideixen amb Zebrack et al. (2014) en mostrar tristesa per les per-
dues (amistats, cabells) perd també actituds positives que han sorgit a partir de

I'experiencia del cancer.

Igualment, en els testimonis apareixen referéncies al que Kent et al.
(2014) anomenen la paradoxa AYA i que consisteix a tindre cancer (una ma-
laltia habitual en gent major) i ser, per tant, més dependent dels altres a una
edat en qué normalment s’estaria desenvolupant el procés d’independéncia
dels pares.
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En contrast amb alld que van expressar en les entrevistes realitzades per
aquesta mateixa investigacio, els joves empren argot medic en les seues narra-
cions. Aixo demostra per una banda, la dificultat d’expressar certs conceptes
del cancer infantil en termes no especialitzats i, per l'altra, el grau de coneixe-
ments experts que han adquirit a través de |'experiéncia. Seria el que Collins
(2014, p. 64) anomena experts especialistes: «those with chronic diseases have
knowledge about the treatment of those diseases that compares with or even
exceeds that of their doctors». El seu coneixement es basa en I'experiéncia, en
la informacid que s’intercanvia amb altres pacients i professionals medics i amb

la lectura de revistes cientifiques i altre material tecnic disponible a Internet.

En les entrevistes, només una persona diu haver participat en forums so-
bre cancer a Internet. Per contra, alguns estudis han reportat beneficis de grups
de suport en linia, ja que ofereixen major flexibilitat (de temps, possibilitat de
reflexionar sobre les intervencions, etc.) per als joves que els grups cara a cara
(Treadgold i Kuperberg, 2010). Possiblement és més complicada la participacio
espontania en grups d’Internet que en altres opcions en linia més dirigides per

les associacions o les institucions sanitaries.

En aquests testimonis en linia, els joves aporten informacié que no sem-
pre és acurada. Cal tenir en compte, que les narracions dels pacients no sén una
veritat absoluta sind, com totes les experiencies, histories modelades per unes
motivacions i en un context determinat (Bury, 2001). Els records poden desta-
car aspectes i oblidar altres aixi com confondre conceptes o fer afirmacions que,
amb el pas del temps, queden obsoletes. Per aix0 és tan important, el mateix
concepte assenyalat en el punt anterior de la recerca d’informacié: cal formar

en la lectura critica els pacients.

Els testimonis analitzats confirmen la idea que davant una malaltia cronica,
que amenaca la vida, com el cancer, contar la historia d’'un mateix pot resultar con-
venient. Com afirmen Yaskowich i Stam (2013) no només el tractament, sind els
canvis en el cos, la interrupcid de la vida i la modificacié de les relacions, requerei-
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Xen una renegociacio conceptual que cal fer. Aquesta narracié de I'experiéncia dona

sentit a la malaltia perd també mostra a que donen els joves més importancia.

Peter Lapsey, editor de la seccid «A patient’s journey» de la revista BMJ%,
afirmava que una de les llicons que havia aprés dels pacients era com uns sen-
zills ajustaments permetrien millorar molt I'experiencia dels tractaments. Es
referia a aspectes com no tindre en compte les dificultats per a viatjar dels pa-
cients o a les llargues esperes en consultes, per exemple. | afirmava que allo
incidia en la percepcié publica que els serveis de salut oblidaven el fet que els
pacients tenien una vida propia a gestionar (Lapsley, 2013). Escoltar la veu dels
pacients que han passat per un cancer infantil pot ajudar a millorar la gestio
sanitaria de la malaltia.

En resum, considerem que la incorporacié de les histories de pacients en
Internet i les enquestes, al tradicional analisi de contingut de premsa ajuden a
investigar la comunicacié de la salut des d’una perspectiva menys unilateral i
més integradora. Tradicionalment, els estudis sobre salut infantil han fet apro-
ximacions a aquests grups de pacients com a subjectes passius (Barnes, 2006).
Normalment, la malaltia dels més menuts ha estat narrada des del punt de vista

adult. Aquesta perspectiva ha comencat a canviar en els darrers anys.

El context influeix en com tracten el tema els mitjans de comunicacié pero,
a la mateixa vegada perque la manera en la qual els mitjans de comunicacié re-
presenten el cancer infantil influeix en la percepcié de la malaltia. La cobertura
mediatica d’un tema pot influir perqué es prenguen determinades decisions en
un context o altre, com hem vist en els dos estudis de cas. En el primer, es va

procedir a una regulacio restrictiva de les antenes de telefonia malgrat que no

49. Nom de la capgalera actual, creat a partir de I'acronim del nom originari, British Medical Journal.
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hi havia evidéncia de relacié amb el cancer infantil i en el segon, I'administracio
acaba pagant per un tractament que els metges del sistema public considera-

ven que no era millor que el que ells volien administrar al nen.

Internet és també cada vegada més important per als adolescents que vo-
len trobar informacié sobre la seua malaltia. Donat que ja fa decades que el can-
cer infantil ha deixat de ser sinonim de mort per a gran part dels xiquets malalts,

els supervivents han comencat a emergir com a veus i emissors de ple dret.

Encara que el paper dels mitjans de comunicacié tradicionals continua
sent important a I’hora de difondre i influir sobre la percepcié que tenim d’una

malaltia, també el tenen i cada vegada més les xarxes socials.

La transformacié radical que s’ha donat durant les darreres decades en el
cancer infantil i juvenil no ha estat, ni de llarg, només medica. Ha anat de la ma
d’una visibilitzacio social de la malaltia. Els mitjans de comunicacié, com la pre-
msa en un primer moment i Internet després, han jugat un paper destacat. Per
una banda, reflectint tant la millora en els tractaments com I'aparicié de nous
actors. |, per altra, contribuint a la construccié del cancer infantil i juvenil com
una malaltia amb entitat propia, diferent del cancer d’adults i de qualsevol altra
condicid que afecte els xiquets i adolescents.

Igual que el concepte de salut (Cuesta et al., p. 48) el de malaltia és més
dinamic que mai. Fins on abasta o que implica un concepte com cancer també
ha estat i esta en permanent canvi i evolucid: pel que anem coneixent de la seua
biologia, pel que podem saber a partir de determinades mutacions, pel que ex-
pliguen cada vegada més els professionals médics, pel que narren els pacients
i supervivents, pel que conten les families que han perdut un fill o filla pel can-
cer... Aquesta revisié permanent per part dels diversos agents socials implicats
fan del cancer un concepte dinamic. Hi ha hagut una recontextualitzacié del
conjunt de malalties que anomenem cancer en general i del cancer que afecta

xiquets i adolescents en particular.
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El concepte de cancer infantil s’ha anat ampliant a la poblacié adolescent.
En els darrers anys s’ha reconegut els adolescents com un grup amb unes ne-
cessitats propies. Per aix0, la recent remodelacié de la llei ha ampliat I'atencié
pediatrica en els hospitals fins als 18 anys. També en el Regristre Nacional de
Tumors Infantils (RTNI-SEHOP) fa anys que s’ha comencat a registrar el nombre

de casos de cancer adolescent.

Al llarg d’aquest treball hem mostrat que el cancer infantil i juvenil eng-
loba diverses malalties, que es tracta d’'un concepte dinamic, que ha canviat al
llarg del temps, especialment en les darreres décades, i que seguira transfor-

mant-se en els proxims anys.
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6.1. Recopilacio de conclusions

Els resultats discutits en el capitol anterior permeten la seglient validacié o re-

futacio de les hipotesis inicials d’aquesta investigacio.

En relacid a I’Objectiu 1: descripcié de la informacid sobre el cancer in-

fantil i adolescent publicada als diaris espanyols des de 1960 fins a l'actualitat.
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— 1. Es confirma, a través dels resultats, que hi ha un augment destacat
de la informacio publicada sobre cancer infantil i adolescent en la premsa
espanyola des de la segona meitat del segle XX fins a I'actualitat. Aquest
creixement es relaciona, a través de la revisio de la literatura consultada,
amb un periode de desenvolupament de l'oncologia pediatrica espanyo-
la, especialment a partir de meitats dels anys 90. Aquest increment en la
informaciod sobre el cancer infantil i juvenil es produeix en una etapa en
qué es constata, en general, un desenvolupament i especialitzacié dels

continguts en premsa sobre salut.

— 2. Lla informacié sobre el cancer infantil ha anat variant al llarg del
temps. Tot i aix0 es poden establir els segilients patrons i tendencies en la
informacio analitzada. Els mitjans prefereixen les noticies, ubicades prin-
cipalment a la seccié de «Societat», per a parlar de temes solidaris o bé
controvertits, a partir del que declaren els metges i investigadors i els pa-
cients i families. En cas de polémica, les fonts institucionals adquireixen
un paper destacat. Els tipus de cancer infantil i juvenil més destacats en la
premsa coincideixen amb els de major incidencia en aquestes edats, esta-
blint-se, per tant, una correspondéncia entre la representacié en premsa

i la realitat epidemiologica.

— 3. El cancer infantil i juvenil ha passat de no tindre presencia en la

premsa espanyola durant els anys 60 i 70 del segle XX a adquirir major
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protagonisme. Lincrement de la supervivencia registrada en l'oncologia
pediatrica a partir dels anys 80 pero, sobretot, dels 90 ha permés, entre
altres raons, una major visibilitzacié de la malaltia i la incorporacié del
tema en l'agenda habitual dels mitjans de comunicacié. Tot i que predo-
mina l'enfocament neutre en la informacid, en els Ultims anys s’observa

una tendéencia a mostrar els menors malalts i les seues families com herois.

— 4. Els temes més destacats a I’hora de tractar el cancer infantil i juvenil
han estat aquells centrats en les activitats solidaries, bé orientades a la
recaptacié de fons per a investigacid i atencié al pacient, bé a la conscien-
ciacié de la malaltia. També han augmentat la seua importancia, al llarg
dels anys, les histories personals. Per tant, no han sigut aquells relacionats
amb les terapies i la investigacio, tal com es plantejava en les hipotesis ini-

cials després de la revisio dels estudis de la premsa en el cancer d’adults.

— 5. Es confirma que les principals fonts d’informacio sén els metges i
investigadors, si bé cada vegada tenen un pes més important els pares i
mares dels nens amb cancer i les associacions que els representen. Les re-
vistes cientifiques, que consideravem en les hipdtesis com una de les fonts
més consultades per ocupar un lloc destacat en la cobertura mediatica del

cancer d’adults, perden importancia en el cas del cancer infantil i juvenil.

— 6. En determinats casos, la informacio sobre el cancer infantil i juvenil
en la premsa permet conéixer millor nous tractaments i terapies. Aixi ha
estat en el cas de la terapia de protons per als tumors cerebrals o de la

terapia genica CAR-T per a la leucemia. En el primer cas, la polemica ha
servit per a cridar I'atencié cap a aquesta tecnologia. Tot i aix0, en general,
no s'aprofundeix en aquests tractaments ni terapies de manera que es
puga assolir una bona comprensié. Tampoc en altres aspectes com el fun-
cionament del sistema sanitari o els efectes dels tractaments, dels quals

es destaca principalment la pérdua dels cabells.
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Pel que fa a I'Objectiu 2: determinar la proporcié de pares de xiquets amb

cancer i de metges oncolegs que consulten informaciod sobre el cancer infantil a

Internet i esbrinar com l'avaluen i si la comparteixen o contribueixen a generar

nous continguts.
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— 7. Un poc menys de la meitat dels pares (44,5 %) busquen informacio
a Internet sobre la malaltia dels fills. Entre els temes que els interessen
figuren, de major a menor interés: informacié general sobre el cancer
infantil, el tractament del fill o filla, medicaments, investigacié en publi-
cacions cientifiques, altres hospitals, terapies alternatives, procediments

quirurgics, grups de suport i segones opinions mediques.

— 8. Un poc més de la meitat dels pares consultats (55,5 %) no empraren
Internet com a font d’informacié sobre la malaltia dels seus fills. Entre les
raons esmentades per a no fer-ho manifestaren dues: que preferien no sa-
ber res més que allo que els metges els digueren i que no confiaven en la
informacio que circulava per Internet. Tot i aix0, en general, la majoria dels
pares i mares, buscaren informacid en Internet o no (76,4 %) es considera-

ven satisfets amb el coneixement que tenien de la malaltia del seu fill o filla.

— 9. En general, els pares de nens amb cancer no comparteixen la infor-
macid que troben a Internet amb els metges. Només el 29,1 % dels pares
enquestats manifesta haver compartit la informacio que havia trobat amb

I'oncoleg del seu fill.

— 10. La majoria dels pares de nens amb cancer no utilitzen Internet
per a informar de la malaltia dels seus fills ni, per tant, generen continguts

a partir de la seua experiéncia.

— 11. La majoria de metges no recomanen als pares buscar en Internet

informacio sobre la malaltia dels fills perqué consideren que hi ha mol-
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ta informacié no verificada. En menor mesura destaquen que crea més
confusié que tranquil-litat i que alguns pares manquen de la formacid ne-

cessaria per a entendre els continguts.

— 12. La majoria dels metges no recomana recursos en linia als pares
de xiquets amb cancer. Tot i aix0, troben que seria interessant guiar, d’al-

guna manera, els pares en la recerca.

— 13. La majoria dels metges no utilitza Internet per a fer divulgacid
de continguts relacionats amb la seua especialitat. L'Us que fan d’Internet
esta més orientat a 'obtencié d’informacid d’interés per a I'exercici de la

professié medica.

En relacid a I'Objectiu 3: determinar els habits de consum d’informacio so-
bre la malaltia disponible a Internet entre els adolescents amb cancer i joves super-

vivents, entendre com I'avaluen, si la comparteixen i si generen continguts propis.

— 14. Es confirma que la majoria dels adolescents i joves amb cancer i
supervivents busquen informacio sobre la malaltia a Internet. En general,
volen ampliar la informacio de la consulta o saber més sobre els efectes se-
cundaris del seu tractament, de les seqlieles o conseqliéncies a mitja i llarg

termini, aixi com de la possibilitat de recaure o desenvolupar un nou cancer.

— 15. Tot i ser més actius en la recerca, els adolescents i joves amb
cancer i supervivents no confien més que els seus pares en la fiabilitat
de la informacié que troben a Internet. De fet, la majoria destaquen dues
dificultats principals a I’hora d’interpretar la informacié obtinguda: no co-
néixer el grau de veracitat dels continguts i la dificultat d’entendre els

conceptes médics en alguns llocs web.

— 16. Engeneral, els adolescents i joves amb cancer i supervivents bus-

quen lainformacid a soles i no la comparteixen amb els pares o els metges.
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D’una banda, no els agrada parlar dels seus sentiments sobre un tema com
el cancer i, d’altra, no volen preocupar més els pares. Si que comparteixen i

intercanvien la informacid trobada amb altres joves de les associacions.

— 17. Encara son una minoria els adolescents i joves amb cancer i
supervivents que generen continguts a través d‘Internet sobre la seua
experiéncia amb la malaltia. Alguns joves han iniciat un blog pero, en ge-
neral, la majoria d’ells es mantenen com a consumidors més que com a

creadors d’aquests continguts.

En relacio a I'Objectiu 4: Identificar els temes i qliestions que preocupen els

adolescents i joves amb cancer i supervivents a través dels seus testimonis en linia.
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— 18. Es confirma l'augment de testimonis en linia d’adolescents i jo-
ves amb cancer i supervivents. De fet, algunes persones del grup que va
ser entrevistat per a aquesta investigacié van acabar narrant la seua expe-
riencia a la web de l'associacié a la qual pertanyen. Aquesta major visibi-
litzacio els converteix en actors de ple dret que participen activament en

el debat i construccid social del concepte de cancer infantil i juvenil.

— 19. Elstestimonis en linia d’adolescents i joves amb cancer i supervi-
vents es confirmen com una eina adequada per a conéixer les seues preo-
cupacions, derivades dels tractaments oncologics. Aquest millor coneixe-
ment pot contribuir a una millora d’aquestes situacions caracteritzades

per la incertesa.

— 20. Entre els temes més destacats pels testimonis en linia d’adoles-
cents i joves amb cancer i supervivents figuren els efectes secundaris a
curt i llarg termini dels tractaments oncologics i la perdua d’identitat, Ili-
gada sovint a la incapacitat de mantenir les amistats i la marxa habitual

del curs escolar. No coincideixen, per tant, amb els més destacats en la



Conclusions

premsa com sOn les activitats de caracter solidari. Tampoc estarien en
la linia del seu interes les polémiques pel que fa a riscs i els nous tracta-
ments i investigacions cientifiques mentre que si que ho farien les histori-

es personals d’altres joves.

6.2. Contribucio teorica i practica d’aquesta tesi

Aqguesta tesi representa un punt de partida en I'analisi de la comunicacié del
cancer infantil i adolescent que encara no s’havia fet en el nostre context. D’'una
banda, constitueix la primera aproximacid, a través de |'analisi de contingut,
del tractament que s’ha fet del cancer infantil i juvenil a la premsa espanyola.
Es important remarcar I'aspecte temporal en aquest estudi perqué implica una
voluntat d’analisi dinamica, tenint en compte la possible evolucié del tema al
llarg del temps. Aixd permet anar més enlla de la «foto fixa» que es pot obtenir
amb I’analisi d’'un periode més limitat de temps i obtenir una visié més activa

dels conceptes de construccié i comunicacié mediatica i social de la malaltia.

Lestudi de la premsa també aporta una contribucié metodologica. El mo-
del de fitxa emprat en I'analisi pot servir per a investigar la cobertura en prem-
sa d’altres malalties o per a completar les ja existents. Sense considerar que es
tracte d’un model de fitxa definitiu, en la mesura que s’ha generat a partir de
la revisid de fitxes anteriors, pot incorporar-se a les opcions de consulta dels
models disponibles per a futures investigacions en altres malalties que afecten
els menors.

En la segona part, I'enquesta a pares i mares i a metges és de les poques
gue interpreta conjuntament les respostes tant de families com d’oncolegs pe-
diatrics de la informacid que cerquen a Internet sobre el cancer infantil, posant
en relleu les similituds i diferéncies entre els dos grups. Aquesta doble pers-
pectiva permet entendre millor les raons d’uns i d’altres a I’hora de buscar o
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no buscar informacid i de recomanar o no recomanar ampliar dades sobre la

malaltia dels fills a través de la xarxa.

D’altra banda, I'analisi dels testimonis en linia, tot i que s’ha incorporat en
els ultims anys a I'estudi de la comunicacié de la salut en general i de la comu-
nicacio del cancer aixi com del cancer infantil i juvenil (Coulson i Greenwood,
2012), s’ha treballat més des de forums de discussié (Semino et al., 2017) i
grups de suport a través d’Internet (Han et al., 2011; Nilsson et al., 2014; Trea-
dgold i Kuperberg, 2010). En aquesta tesi reuneixen els testimonis en linia dis-
ponibles a dues webs diferents de joves amb cancer i s’analitza la representacio
que fan de la malaltia de manera. Aixd permet oferir una visié qualitativa i en
profunditat de quins son els aspectes més importants pels adolescents i els jo-

ves del fet de patir o haver patit cancer.

Fins on tenim coneixement, aquesta tesi és el primer treball que fa una
aproximacié a la comunicacié del cancer infantil i juvenil a Espanya des d’una
perspectiva global, que va més enlla de I'analisi de contingut a la premsa i que
intenta abastar diverses perspectives de la comunicacié de la salut amb I'objec-
tiu d’entendre com es construeix la idea del cancer infantil i juvenil mediatica-

ment i socialment amb la participacié dels diversos actors implicats.

Estudis com els reunits en aquesta tesi doctoral poden contribuir a millo-

rar la comunicacié practica entre:

(1.) Periodistes i metges. Els periodistes, si som conscients dels déficits
que presenta la informacié del cancer infantil i adolescent (en temes
tractats, enfocaments, fonts, etc.), podem apostar per oferir perspecti-
ves que aprofundisquen en la realitat de la malaltia, contrastant sem-
pre les informacions provinents d’hospitals i centres d’investigacié per
tal de no generar falses expectatives destacant tractaments encara no
disponibles per als pacients. Els metges, per la seua banda, amb un
millor coneixement de les rutines periodistiques i els valors-noticia que
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fan interessant una informacio, poden millorar la forma en qué trans-
meten els seus missatges als mitjans de comunicacio.

(2.) Periodistes i families. A través de les xarxes socials i de testimo-
nis com els analitzats en aquest treball, els periodistes poden accedir
directament a nombrosos pacients i families, més enlla de les selec-
cionades per les associacions de pares i mares de xiquets amb can-
cer o pels hospitals. Aquesta major facilitat d’accés no eximeix de la
ineludible tasca de posar en context allo que expliquen les families ja
que, com hem vist, poden contribuir (sense ser el seu objectiu) a oferir
una imatge o un discurs estigmatitzant del menor. Per la seua banda,
els pacients i les families poden també accedir de manera més directa
als periodistes i als mitjans de comunicacid, ja siga per a fer publica
una demanda, per a contar una historia en primera persona o per a
promocionar esdeveniments de caracter solidari. Si les families co-
neixen quins sén els temes predominants, poden actuar bé aprofitant
les qliestions que saben que més interessaran els periodistes, bé per
a intentar incloure altres perspectives de la malaltia en I'agenda dels
mitjans que estiguen actualment infrarepresentades. Aquest treball
també anima a que es pare més atencid a com ofereixen la informacié
de manera que la intimitat, el dret a la propia imatge i el benestar emo-
cional del menor estiguen garantits en tot moment.

(3.) Families i metges. Aquesta relacié és, probablement, la que més
grans canvis ha patit en les darreres décades, on s’ha passat d’'un model
paternalista en la consulta a un model més igualitari i centrat en el pa-
cient. Tot i que aquest és un canvi evident i imparable, encara hi ha un
ampli ventall d’escenaris que van des d’una plena adaptacié, a un pa-
norama de friccions i desajustaments o, en el pitjor dels casos, d’obert
enfrontament. Sense dubte, entendre millor les barreres amb que es
troben families i metges en la comunicacié del cancer infantil permet
millorar les futures intervencions adrecades a una millora del servei.
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(4.) Pacients i metges. El millor coneixement de les necessitats dels
pacients més majors —preadolescents, adolescents i joves— permet
plantejar opcions de millora en la seua atencié medica i psicosocial.
Una millor comunicacié de la malaltia pot incrementar aspectes com
I'adherencia al tractament i la col-laboracié del pacient en el seu be-
nestar i monitoratge del cancer.

(5.) Pacients i families. Aquest estudi mostra també com de vegades la
comunicacio no és del tot fluida entre families i joves amb cancer. El fet
de no voler preocupar els pares o de no mostrar obertament els temes
gue els preocupen contribueix per part dels joves i de no voler inquie-
tar als fills o mostrar debilitat per part dels pares fa que la informacio
sobre la malaltia no circule obertament.

En definitiva, aquests resultats mostren que amb canvis no massa grans
es podria contribuir a una millora de la informacié, especialment en el moment
del diagnostic, periode de gran ansietat en les families i d’'urgent adaptacio a
una realitat totalment desconeguda i de gran complexitat.

En aquest sentit, es poden traslladar iniciatives que ja s’utilitzen a altres
paisos com la guia per a professionals médics “Adolescent and Young Adult Can-
cer Social Media Toolkit”>° del George Washington Cancer Center, que anima els
professionals de salut publica, hospitals i organitzacions a comunicar-se amb
els joves pacients de cancer en 'espai on estan més presents, les xarxes socials.
Aqguesta guia els incita a oferir als joves continguts de confianca i informacié

sobre aquells temes que els preocupen.

També es poden suggerir i planificar intervencions mixtes entre professio-
nals médics i associacions de pares i de joves malalts com la creacié de diversos

grups de WhatsApp o de Twitter i Facebook on oferir informacié de caracter

50. https://smhs.gwu.edu/cancercontroltap/resources/adolescent-and-young-adult-cancer-social-media-
toolkit-2018
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més formal sobre estudis, assajos clinics, dades, pero també de consells, tallers,
trobades, recomanacié de continguts d’interés d’altres webs, etc. Igualment, es
podria crear un correu de dubtes gestionat per una persona de I'equip d’atencio
psicologica, en coordinacié amb I'equip medic que facilitara als pacients de més
edat I'exposicio de dubtes amb garantia expressa que tot el que es comentara

per agquest canal seria confidencial.

En 'ambit nord-america, Perales, Drake, Pemmaraju i Wood (2016) des-
criuen els principals llocs web disponibles per als joves amb cancer i iniciatives
com el Tweetchat®® que es pot seguir amb el hagstag #ayacsm (per les sigles
de Moviment social d’adults i joves adults amb cancer, “Adolescent and Young
Adult Cancer Societal Movement”) el darrer dijous de cada mes. Propostes sem-

blants es podrien desenvolupar també al territori espanyol.

En resum, un seguit d’idees que es podrien desenvolupar a partir de les
dades resultants d’aquesta tesi i que aprofundirien en la millor comprensié i
comunicacio del cancer infantil, tant per a la societat en general com per a les

persones i families afectades.

6.3. Limitacions de l'estudi

Aquest estudi té diverses limitacions. Pel que fa a la informacié periodistica, les
dades recollides i analitzades es limiten a la premsa. Els resultats, per tant, no
son generalitzables a altres mitjans de comunicacié com la radio i la televisid,
per a I'analisi dels quals caldria incorporar una nova mostra especifica. La recer-
ca de la mostra a través de bases de dades i paraules clau s’ha fet de la manera
més exhaustiva possible. Tot i aixd, sempre poden quedar fora un minim nom-
bre de peces que no hagen respost a cap dels criteris emprats i que podrien ser

51. Conversa a través de Twitter que es desenvolupa «en viu» (s'acorda un dia i una hora), normalment mo-
derada per algun usuari promotor de la iniciativa i que es du a terme amb una etiqueta o hagstag sobre un
tema determinat. Es pot organitzar de manera Unica o de forma habitual (una vegada al mes, per exemple).
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d’interés. En qualsevol cas, aquest tipus de recerca en bases de dades permet
analitzar gran quantitat d’informacié de manera eficag, ja que aporta les eines

per a fer una analisi de contingut ampli i reproduible.

La investigacid mostra com esta representat el cancer infantil i juvenil en
la premsa i també analitza el consum d’aquests i altres continguts presents a
Internet per part de families, metges i pacients. També s’examina el paper actiu
d’aquests supervivents com a creadors de continguts disponibles a la xarxa. Cal-
drien nous estudis sobre la recepcio d’aquests missatges en la ciutadania en ge-
neral pero aquest treball es presenta com un pas previ necessari per a conéixer
primer quin sén els marcs i els factors que influeixen en aquesta representacio

del cancer infantil.

Una altra limitacié d’aquesta tesi és inherent a la rapidesa amb qué can-
vien els habits de circulacid i consum de la informacié en Internet. Les enques-
tes a pares i mares aixi com a oncolegs es van dur a terme al llarg de 2013. Les
entrevistes a joves amb cancer i amb supervivents es van realitzar a meitats de
2014. En aquests anys, la presencia de metges i pacients en Internet ha aug-
mentat i els mateixos professionals de la salut en sén conscients dels reptes
que implica aquesta nova forma de comunicacié entre metges i pacients®?. Tot i
aixo, considerem valides i d’interés les respostes, tant de les enquestes com de
les entrevistes perquée, encara que puguen haver-se donat algunes variacions
en els darrers quatre anys, les tendéncies i els patrons generals no canvien amb
tanta celeritat com les conductes individuals. En aquest sentit, les enquestes i
les entrevistes permeten obtenir una idea general de com s’esta modificant la
comunicacio del cancer entre families, metges i pacients amb I'Us generalitzat
d’Internet. Igualment, aquestes dades permeten la posterior comparacio si es

considera pertinent preguntar a aquests mateixos grups en els proxims anys.

52. Una mostra d’aquest interes és una qiestié de 'examen per a accedir a metge intern resident (MIR)
de 2015 preguntava si un facultatiu havia d’acceptar la sol-licitud d’amistat en Facebook d’una pacient de
15 anys. La resposta correcta destacava que era important mantenir certes limitacions entre pacients i
metges i que no podria acceptar-la. Per tant, era millor recomanar a la jove no fer-la. Consultat en http://
WWw.curso-mir.com/Material-y-servicios/imagenes/2016-05-30-MIR-2015-COMENTADO.pdf
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D’altra banda, la modesta mida de la mostra en les enquestes i entrevistes
es veu compensada pel dificil accés a determinats col-lectius com sén els tres
analitzats en aquest treball. En aquest sentit, cal remarcar que les entrevistes
amb joves amb cancer i supervivents es van fer a persones contactades a través
d’altres que ja havien fet I'entrevista, a través del métode bola de neu emprat
normalment en grups que no son facilment accessibles. Tot i que es va intentar
que foren representants de diverses localitzacions geografiques i de génere, cal

destacar-ho per a tindre en compte per a qualsevol possible biaix.

Semblant precaucié s’ha de tenir a I’'hora de considerar els records sobre
la malaltia dels supervivents, tant en els entrevistats com en els testimonis ob-
tinguts a través de les webs. Totes aquestes narracions presenten la versié que
els joves recorden de la seua malaltia i que pot incloure elements propis de la

percepcid subjectiva.

Malgrat aquestes limitacions, les dades presentades en aquesta tesi pro-
porcionen una base per a futures investigacions sobre la comunicacié del can-
cer infantil i juvenil. Les dades obtingudes en grups que han estat escassament
estudiats en el context espanyol aporten riquesa i profunditat a I'estudi de Ia

comunicacio del cancer.

6.4. Linies futures de recerca

Els resultats d’aquesta tesi constitueixen un punt de partida per a diverses anali-
sis que encara estan per fer. El present estudi s’ha centrat en una part dels
emissors, la premsa, i en una part dels receptors, els mateixos metges i pacients
afectats per la malaltia. Lanalisi de com la premsa tracta la informacio sobre el
cancer infantil i juvenil hauria de completar-se amb el d’altres mitjans com soén
les revistes, la radio i la televisié. Aix0 permetria veure quins missatges s’estan

transmetent a través dels diversos mitjans de comunicacid i si sén coincidents
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o adaptats a les diferents audiencies i publics. També seria d’interés ampliar
I'analisi de la recepcid, per exemple, a través de grups de discussié amb dife-
rents actors socials per a entendre millor com sén rebudes totes aquestes in-
formacions i quin paper juguen en la construccio col-lectiva del que considerem

cancer infantil.

Igualment, un seglient pas seria fer una comparaciéo amb la cobertura
mediatica del cancer infantil i juvenil a altres paisos, no només del nostre en-
torn sind també amb la d’altres arees geografiques com Sud-ameérica o Africa,
on la realitat del cancer infantil és molt diferent. En paisos d’aquestes zones,
on hi ha un deficit important d’instal-lacions sanitaries adequades i no esta ni
garantit I'accés als tractaments, caldria estudiar si existeix una cobertura me-
diatica més combativa en tant que puga constituir un reflex de les demandes

de metges i families.

De la mateixa manera, esta per fer un estudi comparatiu amb la cobertu-
ra que fa la premsa d’altres malalties greus o croniques que afecten els menors
com, per exemple, les cardiopaties congenites, la sida, afeccions genétiques

minoritaries, etc.

Aqguesta tesi és conscient que l'estudi de la comunicacié d’una malaltia
va més enlla dels mitjans de comunicacié tradicionals i, per aix0, ha incorporat
analisis centrades en com Internet ha canviat i continua modificant la informa-
cio a través de la qual anem construint la idea del cancer infantil. L'ds de les
xarxes socials per part dels joves amb cancer encara esta per estudiar al nostre
pais. La rapida incorporacid als mitjans socials els familiaritza rapidament amb
el consum i la creacié d’'imatges i videos per a compartir amb el seu grup o en
obert. En Instagram, per exemple, entre els adults hi ha qui narra la seua ma-

laltia i fins i tot arriba a adquirir certa notorietat i influéncia®. També persones

53. Es poden citar alguns comptes d’Instagram com el de Pablo Raez, Mama se va a la guerra, El crep de
mi vida, Burbujas de vida...
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famoses que mostren els tractaments aixi com les revisions>* donant visibilitat
a un tema que després, com hem vist en aquesta tesi, la premsa recull en les
seues pagines. | també adolescents i joves que s'animen a mostrar en els seus
comptes el dia a dia de la seua malaltia o fan una mirada al passat explicant que
van tindre cancer>>.

El camp dels mitjans socials obre multiples possibilitats per a entendre
millor als protagonistes de les malalties perqué mai com ara s’havia mostrat de

manera tan publica la historia personal i, per tant, la malaltia.

Finalment, I'estudi es podria ampliar amb la investigacié de productes d’en-
treteniment a través de pel-licules, series de televisié i literatura. En els darrers
anys, el cancer infantil i adolescent a Espanya ha protagonitzat, com a poc, dues
pel-licules® i una serie de televisié d’exit>’. També han arribat pel-licules estran-

geres d’exit®8, basades en llibres que també han aconseguit gran resso.

3% %k ok %k 5k %k k ok

54. Entre aquests, estan Pau Donés, cantant de Jarabe de Palo; o més recentment, Alejandro Lequio, fill
de I'actriu Ana Obregdn.

55. Un dels primers reptes (de I'anglés “challenge”) de 2019 en les xarxes socials, #10yearchallenge, ani-
mava a pujar una foto de feia deu anys amb una actual. Va haver diverses persones, entre elles algunes
joves i adolescents, que van pujar una imatge seua de feia deu anys amb cancer i una actual, recuperades.

56. Planta cuarta (2003), d’Antonio Mercero, Bocaboca Producciones; i Camino (2008), de Javier Fesser,
Mediapro & Peliculas Pendelton.

57. La série de televisid Polseres vermelles (2011), creada per Albert Espinosa, supervivent de cancer, i
dirigida per Pau Freixas, narra la historia d’'un grup de joves amb cancer a un hospital. La serie, basada
en el llibre El mundo amarillo, d’Albert Espinosa, es va doblar i es va emetre en castella amb el titol de
Pulseras rojas.

58. A walk to remember (2002), d’Adam Shankman esta basada en la novel-la homonima de Nicholas Spar-
ks. També My sister’s keeper (2009), de Nick Cassavetes, es basa en el llibre del mateix titol de Jodi Picoult.
The fault in our stars (2014), de Josh Boone, esta basada en una novel-la de John Greene.
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Conclusions

Si alguna cosa queda clara en aquesta tesi doctoral és la complexitat inhe-
rent al concepte cancer infantil. No només s’ha anat ampliant al llarg del temps
en el nombre de malalties que el conformen, siné que també s’ha estés I'edat,
en incloure el cancer adolescent i juvenil. La malaltia, com hem vist, es constru-
eix i s'interpreta des de multiples angles. Els mitjans de comunicacid, la premsa,
és un d’aquests. La informacio que circula i fem circular a la xarxa, tant «sans»

com malalts, n’és una altra.

En el seu llibre lllness as metaphor, Susan Sontag (1978) deia aixi en la
primera frase: «lliness is the night-side of life» (p. 3). Resulta paradoxal que pre-
cisament la persona que va denunciar més fermament que determinades me-
tafores podien resultar estigmatitzatitzadores per als que les patien contribuira
a aquesta imatge fosca de la malaltia. La malaltia, com mostren els testimonis
dels joves amb cancer, pot ser la nit pero també el dia, ja que inclou molta vida.
Aquest treball mostra que si el cancer infantil i juvenil es vol mostrar en tota la
seua complexitat, amb totes les llums i foscors, cal la participacio de tots, com a
individus i com a societat, dotant de nous sentits i enfocaments una realitat que

encara té un gran marge de millora per davant.
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Annexos

ANNEX A. Model de fitxa per a I'analisi de contingut de la mostra

CAMP CODIFICACIO DESCRIPCIO
CODIF 20010218 Any - mes — dia pagina. Si no hi ha pagina (registre digital) i hi ha més
201602151/2/3... d’un registre per dia, afegir una xifra amb numeracié consecutiva.
DIARI 1= El Pais, 2= El Mundo, 3= La Vanguardia,
4= ABC
ANY 0=1960, 1= 1961, 2= 1962, 3= 1963...
SECCIO 0= Medicina / salut / ciéncia, 1= Societat, 2= (*) En el cas d’El Pais, el blog del diari dedicat a la crianga ha abordat en
Local, 3= Especial, 4= Esports i motor 5=  diverses ocasions el tema del cancer infantil al llarg dels darrers anys. A
Cultura, 6= Opinid, 7= No especificada, 8= més, en I'edicio digital apareix com si es tractara d’una seccié més. Per
Tendéncies / actualitat / vida, 9= Gent, 11=  aix0, s’ha incorporat a I'estudi com una seccié propia.
Agenda, 12= Internacional, 13=
Contraportada, 15= Obituaris, 16= Portada,
19= Comunicacié i T,
22= De Mamas & de Papas (*), 23= Nacional
GENERE 0= Breu, 1= Noticia, 2= Reportatge,
3= Article/columna, 4= Cartes a la direccid,
5= Entrevista, 6= Editorial
7= Fotonoticia, 8= Cronica
FONT 0= Sense determinar, 1= Revistes (*) Organitzacions que no son de pacients pero que treballen pel seu

cientifiques, 2= Hospitals, 3= Metges /
investigadors, 4= Pacients / pares i mares /
associacions de families afectades, 5=
Empreses, 6= Institucionals, 7= Escoles, 8=
Altres associacions (*), 9= Famosos, 10=
Altres (+), 11=Jutjats, 13=Xarxes socials, 14=
Altres diaris

benestar: Creu Roja, Fundacid Aladina, etc.

(+) Camp on s’han inclos on la font no corresponia a cap de les altres
categories. Per exemple: voluntari a titol individual que es vesteix de
Spiderman i visita els menors a I’hospital sense ser de cap associacid,
clubs de futbol, etc.

TIPUS CANCER

0= En
Neuroblastoma, 3=

general, 1= Leucémies, 2=
Retinoblastoma,
4= Cancer de fetge, 5= Sarcomes teixits tous,
6= Tumors ossis,
7= Cancers del sistema reproductiu, 8=
Limfomes, 9= Tumors del SNC (*), 10=

Tumors del ronyd, 11= cancer de tiroides

(+) Sistema nervids central (els tumors cerebrals pertanyen a aquesta
categoria).

TEMA 0= Estudis / nous tractaments, 1= (*) S’han inclos les peticions de donacions de medul-la quan s’han
Congressos / jornades / cursos, 2= centrat en la historia d’un pacient en concret.
Prevenci6, 3= Histories pacients (*), (+) S’inclouen visites als hospitals com també recollida de diners
4= Riscs, 5= Altres, 6= Solidaritat (+) sempre centrades en l'activitat: la carrera, les joguines, polseres,
7= Denulncia, 8= Informacié general, donacions, etc.
9= Pal-liatius, 10= Epidemiologia, 11= (-) La informacid parla especificament de diners aconseguits per a un
Defensa oncologia espanyola, determinat projecte (encara que els diners vinguen de la solidaritat),
12= Demandes de pares i metges, 13= Dia adjudicacié d’una beca, etc.
cancer / mes conscienciacié
15= Legislacié, 16= Nous centres o serveis  Nota: les numeracions de les categories no sén correlatives perque
hospitals, 19= Literatura, cinema i TV, 20=  s’han anat unint i afegint temes durant la codificacié a mesura que s’ha
Pseudoterapies, 21= Nens medicament, vist la necessitat de fer-ho aixi.
23=  Finangament  d’investigacié (),
24= Supervivencia: problemes
ENFOCAMENT 0= Estigmatitzant (*), 1= Neutre, 2= Heroic  (*) El text o les fotos mostren els menors en situacions vulnerables de
(+), 3= Conflicte dolor, entubats, que atempten contra la seua intimitat o que apel-len a
la llastima.
(+) Aquells que empren expressions com «pequefio gran héroe»,
«madre coraje», «lucha titanica», etc.
FOTOS 0= Zero, 1= Una, 2= Dues...
CABELLS 0= No, 1= Si, 3= No precisa resposta (*) (*) Si no hi ha fotos. Camp relacionat amb I'anterior.
GRAFIC 0= Zero, 1= Un, 2= Dos...

Casos d’estudi (*)

0= No, 1= Valladolid, 2= Ashya

(*) S’ha codificat per a poder analitzar els resultats complets, pero
també per separat en cada estudi de cas.

Font: elaboracié propia.
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ANNEX B. Llistat d’informacions analitzades

LNV WNR

[EEY
o

11.
12.
13.
14.

15.
16.
17.
18.
19.

20.

21.
22.

23.
24.

25.

26.
27.
28.
29.
30.
31.

32.
33.
34,
35.

Muerte ejemplar de un nifio de siete afios. La Vanguardia, 29 d’octubre de 1961
Deformaciones y cdncer en los nifios. La Vanguardia, 5 de novembre de 1961.

Ha fallecido el nifio Rene Guynemer. La Vanguardia, 4 de juliol de 1964.

Se extiende la lucha contra el cancer. La Vanguardia, 14 de novembre de 1965.

Simposio de oncologia pediatrica en Madrid. ABC, 8 de novembre de 1969.

Alta distincidn cientifica alemana al profesor inglés Burkitt. La Vanguardia, 5 de juny de 1971.
éTransmiten el cancer los animales? La Vanguardia, 8 de juliol de 1971.

Inmunidad y cancer. La Vanguardia, 29 d’abril de 1973.

Reunion de la asociacidn espafiola de pediatria. ABC, 4 d’octubre de 1975.

La quimioterapia, sola o combinada con otras técnicas, es muy eficaz contra los tumores.
ABC, 16 de enero de 1977.

Estudio de los problemas del cancer en los nifios. La Vanguardia, 8 d’abril de 1977.

Se estd en el camino del tratamiento del cancer infantil. La Vanguardia, 29 de juliol de 1977.
El dramatico y doloroso cédncer infantil. La Vanguardia, 12 de juny de 1980.

Murcia: la falta de un aparato pone en grave peligro la vida de una nifia. La Vanguardia, 8
d’abril de 1981.

Necroldgicas: José Padulles Santacreu. La Vanguardia, 23 d’agost de 1982.

Nueva técnica de trasplante de médula. La Vanguardia, 9 de febrer de 1983.

Avances en el diagndstico y tratamiento del cancer infantil. ABC, 7 de maig de 1983.
Carlos, curado de cancer. La Vanguardia, 11 d’agost de 1983.

Playa contaminada por radioactividad en la costa inglesa de Cumbria. La Vanguardia, 21
de novembre de 1983.

El cdncer se ha convertido en la segunda causa de mortalidad en la infancia después de
los accidentes. La Vanguardia, 14 de setembre de 1984.

Una enfermedad que puede ser curada. La Vanguardia, 14 de setembre de 1984.
Apertura en Barcelona de un congreso sobre cancer infantil. La Vanguardia, 18 de
setembre de 1984.

Céncer: a la busqueda de nuevos tratamientos. ABC, 12 de maig de 1985.

Polémica en torno a la curacion de un nifio que padece leucemia. La Vanguardia, 27 de
juliol de 1985.

El nifio Ignacio Mohedano, enfermo de leucemia, operado en Nueva York: «Estoy bien, des-
de que llegué nadie me ha pinchado». La Vanguardia, 31 de juliol de 1985.

Tabaco y cancer infantil. La Vanguardia, 29 de juny de 1986.

La pérdida de un gen, origen de algunos cénceres. La Vanguardia, 2 de novembre de 1986.
La lucha contra el cancer. La Vanguardia, 11 de juny de 1987.

Diagndstico de las leucemias mediante ordenador. La Vanguardia, 28 de juny de 1987.

El hermanito que trajo la vida. La Vanguardia, 12 de juliol de 1987.

El cdncer en nifos tiene una mayor probabilidad de curar que en adultos. ABC, 18 de
gener de 1987.

Genes protectores contra el cancer. La Vanguardia, 10 de maig de 1987.

Céncer infantil. ABC, 20 de gener de 1987.

El diagndstico prenatal permite combatir las enfermedades congénitas. ABC, 8 d’abril de 1987.
Centrales nucleares, éleucemia infantil? La Vanguardia, 12 d’abril de 1987.
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36.
37.
38.
39.
40.
41.
42.
43,
44.
45.
46.
47.
48.
49.
50.
51.
52.

53.
54.

55.

56.
57.

58.

59.
60.

61.
62.
63.

64.
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Aumenta el riesgo de leucemia infantil por culpa de las centrales nucleares britanicas. La
Vanguardia, 9 d’octubre de 1987.

A beneficio de la lucha contra el cancer infantil. ABC, 8 de novembre de 1987.

Cancer de retina. ABC, 22 de gener de 1988.

Prediccion fiable del riesgo de cancer hereditario. ABC, 28 de gener de 1988.

Cientificos espafioles descubren el origen de un tipo de cancer muy frecuente en los nifios.
ABC, 23 de febrer de 1988.

Los pediatras espafioles, preocupados por el envejecimiento de la poblacién. La Vanguardia,
26 de setembre de 1988.

El Hospital de Sant Pau introduce las colonias como terapia para los nifios afectados de
leucemia. La Vanguardia, 10 d’octubre de 1988.

Ayudas para mejorar la calidad de vida de nifios leucémicos. La Vanguardia, 2 de
novembre de 1988.

Mafiana comienzan las Il Jornadas Internacionales sobre avances en el tratamiento del
cancer infantil. ABC, 14 de maig de 1989.

Segun Rejoén, la incidencia de cancer infantil en Mordn es similar a la del resto de Sevilla.
ABC, 30 de novembre de 1989.

En los limites de la biotecnologia. La Vanguardia, 16 de desembre de 1989.

La princesa de Gales, en la lucha contra el cancer infantil. ABC, 15 de gener de 1990.
Oncogenes: Las semillas del cancer estdn en nuestros genes. ABC, 31 de gener de 1990.
Auge imprevisto en la incidencia del cancer. La Vanguardia, 28 de setembre de 1990.
Nuevas esperanzas en una vieja lucha. La Vanguardia, 19 d’octubre de 1990.

Alarma en EE.UU. al relacionar el cdncer con campos electromagnéticos. ABC, 30 de des-
embre de 1990.

Un nifio inglés con leucemia cumple su suefio en Tenerife. La Vanguardia, 22 de setembre
de 1991.

Jornadas. ABC, 25 de setembre de 1991.

Con un diagndstico precoz, el sesenta por ciento de los nifios con cancer pueden curarse
totalmente. ABC, 10 d’octubre de 1991.

Un nuevo caso de leucemia en una nifia reaviva la polémica de los pararrayos radioactivos.
ABC, 19 de novembre de 1991.

Toda Gran Bretaia reza por George Lineker. La Vanguardia, 2 de desembre de 1991.

La Junta asegura que la nifia granadina que padece leucemia puede ser tratada en Cérdo-
ba. ABC, 20 de desembre de 1991.

«El 65 por 100 de los nifios que padecen cancer pueden curarse, gracias a las nuevas
técnicas». ABC, 5 de gener de 1992.

Razones para la esperanza. La Vanguardia, 24 d’abril de 1992.

El doctor Meyers afirma en Sevilla que aumentan las curaciones de niflos oncoldgicos.
ABC, 2 de juliol de 1992.

El juego de la espera. La Vanguardia, 3 de juliol de 1992.

Jornadas. V Jornadas Internacionales de Oncologia Pediatrica. ABC, 2 d’octubre de 1992.
Vivir cerca de cables de alta tensidon aumenta el riesgo de contraer cancer. La Vanguardia,
5 d’octubre de 1992.

Mafana comienzan las jornadas internacionales sobre curacion del cancer infantil. ABC,
7 d’octubre de 1992.
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Chernobil: mas secuelas de la tragedia. La Vanguardia, 9 d’octubre de 1992.

El hospital de Minsk lucha por el futuro de los nifios que viven el drama de Chernobil. La
Vanguardia, 17 d’octubre de 1992.

Un estudio revela que las pequefias dosis de radiacidon causan mas cancer del que se
creia. La Vanguardia, 9 de desembre de 1992.

El cancer protagoniza la ultima y polémica historieta de Charlie Brown y Snoopy. La
Vanguardia, 20 de gener de 1993.

Progresos ante la leucemia. La Vanguardia, 21 de maig de 1993.

La leucemia y su tratamiento. La Vanguardia, 21 de maig de 1993.

Claves para enfrentarse a la enfermedad. La Vanguardia, 21 de maig de 1993.

Snoopy vy la leucemia. La Vanguardia, 16 de juliol de 1993.

El diagndstico errdneo de 28 casos de cancer desata otro escandalo sanitario en Inglaterra.
El Pais, 27 d’agost de 1993.

El cordén umbilical de un bebé servira, por primera vez en Espafia, para tratar la leucemia
de su hermano. El Pais, 27 d’agost de 1993.

Un informe relaciona casos de leucemia con una nuclear britanica. E/ Pais, 22 d’octubre
de 1993.

Vitamina K, prevencion sin riesgos. La Vanguardia, 22 d’octubre de 1993.

La feria de la caridad. La Vanguardia, 19 de novembre de 1993.

Los grandes ojos de Laura. La Vanguardia, 19 de novembre de 1993.

La incidencia del cancer infantil, igual tras el accidente de Chernobyl. La Vanguardia, 10
de desembre de 1993.

«El 70 por 100 de los nifios con cancer logran curarse». ABC, 6 de gener de 1994,
Miradas de esperanza. La Vanguardia, 17 d’abril de 1994.

La medicina ya consigue curar a mas de la mitad de las personas que sufren un cancer. La
Vanguardia, 9 de maig de 1994.

Los «perritos calientes» pueden ser peligrosos para los niflos. La Vanguardia, 4 de juny
de 1994.

De perfil. Maria Luisa Guardiola, presidenta de Andex. ABC, 25 de juny de 1994.

En septiembre se van a celebrar las VIl Jornadas Internacionales de Oncologia Pediatrica.
ABC, 8 d’agost de 1994.

Especialistas europeos y americanos tratan en Sevilla el cancer infantil. ABC, 15 de setembre
de 1994.

Especialistas tratan en Sevilla el cancer infantil. ABC, 16 de setembre de 1994.

De perfil. Jorge Antonio Ortega. ABC, 17 de setembre de 1994.

Investigan la muerte de dos jovenes testigos de Jehova. La Vanguardia, 20 de setembre
de 1994.

Las mujeres de los veteranos del Golfo afirman que sus hijos nacen enfermos. E/ Pais, 15
de novembre de 1994.

Muere la nifia murciana operada en Boston tras una colecta popular. E/ Pais, 29 de no-
vembre de 1994.

Los padres de nifios con cdncer critican las colectas para pagar trasplantes en EE.UU. La
Vanguardia, 24 de gener de 1995.

Gran Bretafia critica a sus médicos por desahuciar a una nifla enferma. La Vanguardia, 12
de marg de 1995.
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La hora incierta. La Vanguardia, 28 de marg de 1995.

La asociacién de padres de nifilos oncoldgicos afronta su X aniversario con el gran reto:
crear una planta especifica. ABC, 5 d’agost de 1995.

Arancha Sanchez Vicario, contra el cancer infantil. ABC, 26 d’octubre de 1995.

Una nifia denuncia en la BBC que el Seguro britanico no quiso tratar su leucemia. La
Vanguardia, 27 d’octubre de 1995.

Un informe revela que 270.000 personas siguen expuestas a radiaciones de Chernobil. La
Vanguardia, 15 de febrer de 1996.

Un informe revela que 270.000 personas siguen expuestas a radiaciones de Chernobil. La
Vanguardia, 15 de febrer de 1996.

Vall d’'Hebron importa de EE.UU. cordén umbilical para trasplantar a un nifio enfermo de
leucemia. La Vanguardia, 1 de marg de 1996.

«La senyora dels contes». La Vanguardia, 27 de marg de 1996.

El accidente nuclear de Chernobil multiplicé por 200 el nimero de casos de cancer infantil
de tiroides. La Vanguardia, 10 d’abril de 1996.

La vitamina Ky el riesgo de cancer infantil. La Vanguardia, 1 de juny de 1996.

El arzobispo bendijo la nueva sede de Andex en el barrio de Bami. La alcaldesa manifiesta
su apoyo a la asociacion de ayuda a nifios oncoldgicos. ABC, 20 de juny de 1996.

Terapia y juegos contra el cancer infantil. La Vanguardia, 28 de setembre de 1996.
Expertos internacionales en oncologia infantil estudian en Sevilla los avances en diagnds-
tico y tratamiento de la enfermedad. ABC, 10 d’octubre de 1996.

Rechazo. El Pais, 6 de novembre de 1996.

Vall d’"Hebron y Sant Pau ayudaran a mejorar la calidad de vida de los nifios con cancer. La
Vanguardia, 13 de novembre de 1996.

Absueltos de homicidio dos testigos de Jehova que negaron una transfusion de sangre a
su hijo. La Vanguardia, 22 de novembre de 1996.

El tabaquismo de los varones aumenta el cancer en los hijos. E/ Pais, 23 de desembre de 1996.
Evitar la agresividad de los tratamientos, manteniendo los niveles de curacion en un
ochenta por ciento, reto de la oncologia infantil. ABC, 9 de gener de 1997.

El 70 % de los nifios con cancer se cura. E/ Pais, 10 de febrer de 1997.

Contaminacion y salud, una relaciéon que empieza a preocupar. La Vanguardia, 26 d’abril
de 1997.

Relacién viral en un tipo de leucemia aguda. E/ Pais, 12 de maig de 1997.

Clausura de las IX Jornadas Internacionales sobre cdncer infantil. ABC, 28 de maig de 1997.
Expertos piden la atencién integral al paciente y sus familiares y un tratamiento prioritario
del dolor en el cancer pediatrico. ABC, 29 de maig de 1997.

Avances contra la leucemia infantil aguda. E/ Pais, 30 de juny de 1997.

Naomi Campbell llora dos veces en Sudafrica. La Vanguardia, 22 de juliol de 1997.

La sangre de corddn umbilical, alternativa al trasplante de médula para curar leucemias.
La Vanguardia, 18 d’agost de 1997.

Nifios con cancer. La Vanguardia, 7 d’octubre de 1997.

Padres de nifios con cédncer piden una atencion sanitaria especifica. La Vanguardia, 19 de
desembre de 1997.

Andex celebra hoy una fiesta en la Plaza de Espafia con motivo del Dia Nacional del Nifio
con Cancer. ABC, 21 de desembre de 1997.
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Dia del cancer infantil. La Vanguardia, 21 de desembre de 1997.

Unos 450 menores sufren cancer cada afio. La Vanguardia, 22 de desembre de 1997.
Amalia Gomez destaca la necesidad de lograr la integracion de los nifios con cancer. ABC,
22 de desembre de 1997.

Cancer infantil. ABC, 30 de desembre de 1997.

Baja la mortalidad por cancer infantil. La Vanguardia, 30 de desembre de 1997.

Cancer infantil. ABC, 23 de gener de 1998.

Admitida en Espafia una demanda por contaminacion electromagnética. E/ Pais, 27 de
febrer de 1998.

Proyectan la creacion de un registro andaluz de tumores pediatricos. ABC, 16 de marg de
1998.

Tratamiento en casa para nifios con cancer. La Vanguardia, 27 de maig de 1998.

La nueva tecnologia logra la curacién del cancer en el 70 % de los casos. El Pais, 26 de
juliol de 1998.

Desciende la mortalidad infantil por cancer en Espafia. ABC, 10 d’agost de 1998.

Gran descenso de muertes por cancer infantil. La Vanguardia, 10 d’agost de 1998.

Jorge Ortega: «La bioterapia es ya una realidad para tratar el cancer pedidtrico». ABC, 15
d’octubre de 1998.

La Oncologia Pediatrica reclama el sitio que por sus logros le corresponde. ABC, 17
d’octubre de 1998.

El tratamiento del dolor, tema de las X jornadas internacionales sobre cancer infantil.
ABC, 13 d’octubre de 1998.

Demandan la creacion de unidades de dolor y hospitalizacidon domiciliaria para Oncologia
Pediatrica. ABC, 16 d’octubre de 1998.

Andex, trece afios en la lucha por la integracion de los nifios con cancer. ABC, 19 de
desembre de 1998.

Los espafioles que se encuentran en Irak visitan el hospital infantil Sadam Husein. E/ Mun-
do, 23 de gener de 1999.

El caso de un nifio con cancer reabre la polémica por la atencion a los inmigrantes. La
Vanguardia, 30 de gener de 1999.

La Fiscalia de Madrid acusa al Insalud de desatender a un nifio «ilegal». E/ Pais, 30 de
gener de 1999.

Atencién médica a los inmigrantes. La Vanguardia, 13 de febrer de 1999.

Exigen la atencidn integral de nifios con cancer en centros especializados. ABC, 13 d’abril
de 1999.

Andex, la busqueda incesante por la sonrisa de nifios con cancer. ABC, 22 d’octubre de 1999.
Sanidad recuerda el derecho de los nifios a ser informados de que tienen cancer. E/ Pais,
29 d’octubre de 1999.

«La sociedad aun pone trabas a los nifios que sobreviven al cancer». El Pais, 30 d’octubre
de 1999.

Siete de cada diez nifios que sufren cancer logran curarse. La Vanguardia, 12 de desembre
de 1999.

Una vez mas, Andex despertd la ilusion y la esperanza. ABC, 20 de desembre de 1999.
Una veintena de nifios, infectados por virus mortales en una fallida terapia génica. ABC,
12 de febrer de 2000.
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El banco y registro de tumores del Virgen del Rocio, en proceso de integracion a bases de
datos nacionales. ABC, 6 de marg de 2000.

La Fe crea una unidad de recogida de cordones umbilicales para tratar la leucemia en
sangre. El Mundo, 8 de marg de 2000.

«Nuestro trabajo es ayudar a las familias». La Vanguardia, 4 de maig de 2000.

La implicacién del farmacéutico reduce el coste del tratamiento del cancer infantil. E/ Pais,
9 de maig de 2000.

Las enfermedades infecciosas matan a trece millones de personas cada afo. ABC, 29 de
juny de 2000.

Recaudan fondos para un nifio enfermo. La Vanguardia, 30 de juny de 2000.

Una protesis permite el crecimiento de las piernas en nifios con cancer de huesos. E/
Mundo, 12 de julio de 2000.

Psicdlogos contra el cancer infantil. £/ Pais, 18 de juliol de 2000.

Cancer infantil. La Vanguardia, 3 d’octubre de 2000.
El hospital Virgen del Rocio y Andex construiran la unidad de oncologia infantil mas mo-

derna de Europa. El Pais, 8 d’octubre de 2000.

El cancer infantil. La Vanguardia, 29 d’octubre de 2000.

Sevilla, referente en formacién del hospital mas prestigioso en cancer infantil. ABC, 4 de
gener de 2001.

Veneno militar en Asia. Una vida menos. E/ Mundo, 18 de febrer de 2001.

Cientificos de EEUU desarrollan una técnica que facilita el diagndstico del cancer infantil.
El Mundo, 31 de maig de 2001.

«Al menos un 90 % de los canceres infantiles podran curarse». El Pais, 12 de juny de
2001.

Un «hogar» cerca de Cruces. E/ Pais, 4 de setembre de 2001.

Llanga recauda fondos para ayudar a un nifio que sufre leucemia. E/ Mundo, 27 de setembre
de 2001.

Un bebé a la carta desata la polémica en el Reino Unido. E/ Mundo, 16 d’octubre de 2001.
¢Ciudad saludable? E/ Pais, 28 d’octubre de 2001.

Nicole Kidman se solidariza con los nifios. ABC, 1 de novembre de 2001.

Muere el nifio colombiano con cancer sin que las FARC liberen a su padre. ABC, 19 de
desembre de 2001.

Seis millones para niflos con cancer. El Pais, 23 de desembre de 2001.

Cuatro casos de cancer entre los alumnos de un colegio vallisoletano. La Vanguardia, 27
de desembre de 2001.

Precintan antenas de telefonia por un cuarto caso de cancer infantil. ABC, 27 de desembre
de 2001.

Diagnostican cancer a otro nifio del mismo colegio de Valladolid. E/ Pais, 27 de desembre
de 2001.

Cuarto cancer en un colegio cercano a un «bosque de antenas». E/ Mundo, 27 de desembre
de 2001.

Exigen la retirada de las antenas proximas a esta escuela de Valladolid, a las que achacan
la alta incidencia de la enfermedad. E/ Mundo, 28 de desembre de 2001.

Un nuevo comité estudiard el caso de las antenas de Valladolid. ABC, 28 de desembre de 2001.
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Los padres de alumnos se niegan al traslado y exigen la retirada de las antenas del colegio.

El Mundo, 28 de desembre de 2001.

Detras del bosque de antenas. E/ Pais, 28 de desembre de 2001.

El movil del cancer. El Mundo, 30 de desembre de 2001.

Educacion cierra en Valladolid un colegio con cuatro casos de cancer. ABC, 3 de gener de 2002.
La Junta cierra el colegio de Valladolid donde se registraron 4 casos de cancer. E/l Pais, 3
de gener de 2002.

Los alumnos iran a otro centro y se inicia una investigacion. E/ Mundo, 3 de gener de 2002.
Cierra en Valladolid un colegio con cuatro casos de cancer. ABC, 3 de gener de 2002.

El juzgado de lo contencioso administrativo ordena la clausura de las antenas préximas al
colegio de Valladolid. ABC, 4 de gener de 2002.

El director del colegio de Valladolid con casos de cancer denuncia en el Juzgado el cierre
del centro. ABC, 4 de gener de 2002.

Cancer y antenas. ABC, 4 de gener de 2002.

Expertos independientes investigaran los casos de cancer en el colegio de Valladolid. E/
Pais, 4 de gener de 2002.

Un edificio repetidor bajo sospecha. El Mundo, 4 de gener de 2002.
Guardia de padres para evitar el cierre del colegio de Valladolid en el que se han dado

casos de cancer. ABC, 4 de gener de 2002.

«Saldrd un quinto y mas casos, entonces équé haran?» ABC, 4 de gener de 2002.

¢Y si fuera mi hijo? ABC, 4 de gener de 2002.

El Gobierno regional estudia la presencia de los progenitores en el comité de expertos
que va a investigar de nuevo los casos de cancer infantil. E/ Mundo, 4 de gener de 2002.

Los padres del colegio de Valladolid con casos de cancer deciden que sus hijos no vayan a
clase la proxima semana. El Pais, 5 de gener de 2002.

La CAVE achaca el cancer a las antenas de LMDS, cuyas microondas son absorbidas por las
moléculas del entorno. El Mundo, 6 de gener de 2002.

¢Antenas u otra causa? El Pais, 7 de gener de 2002.

El teléfono de la solidaridad del «Magazine» consigue 156.757 llamadas. La Vanguardia, 8
de gener de 2002.

Los jueces anulan el cierre del colegio de Valladolid con casos de cancer. El Pais, 8 de
gener de 2002.

El Defensor del Pueblo sefala la «posible ineficiencia» de la normativa de las antenas. E/
Mundo, 8 de gener de 2002.

Los jueces obligan a reabrir el colegio de Valladolid donde se registraron cuatro casos de
cancer infantil. E/ Pais, 8 de gener de 2002.

Los jueces anulan el cierre del colegio de Valladolid con casos de cancer. El Pais, 8 de
gener de 2002.

Justicia invalida la orden de cierre del colegio de Valladolid afectado por cuatro casos de
cancer. ABC, 8 de gener de 2002.

Reabierto el colegio de Valladolid rodeado de antenas. La Vanguardia, 8 de gener de 2002.
Un cierre conveniente. ABC, 9 de gener de 2002.

El oncdlogo que investiga el caso de Valladolid dice que «no es evidente» que las antenas
provoquen cancer. ABC, 9 de gener de 2002.
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El Defensor del Pueblo cree que estan mal reguladas las antenas. E/ Mundo, 9 de gener
de 2002.

La primera inspeccion no detecta riesgos en el colegio de Valladolid. E/ Pais, 10 de gener de 2002.
Los nifios del colegio de Valladolid volveran hoy a clase porque sus padres creen que ya
no hay riesgos. ABC, 10 de gener de 2002.

Villalobos admite que no se conoce por completo el efecto de las antenas de telefonia. La
Vanguardia, 10 de gener de 2002.

Los expertos creen «improbable» hallar la causa del cancer del colegio de Valladolid. E/
Pais, 11 de gener de 2002.

Los alumnos del Garcia Quintana vuelven al centro mientras se discute su cierre definitivo.
El Mundo, 11 de gener de 2002.

Alarma en Ronda por varios casos de cancer en tres colegios cercanos a antenas. £/ Mundo,
11 de gener de 2002.

Regreso al colegio del miedo. E/ Mundo, 11 de gener de 2002.

Muchas dudas y pocas certezas. El Pais, 11 de gener de 2002.

Todos los alumnos y profesores del colegio de Valladolid pasaran un examen médico. E/
Pais, 12 de gener de 2002.

Los padres sostienen que la instalacion puede causar cancer. El Pais, 26 de gener de 2002.
Panico sospechoso. ABC, 12 de gener de 2002.
Las antenas a 100 metros de colegios y hospitales deben reducir sus emisones. E/ Pais, 15

de gener de 2002 (portada).

Las antenas situadas a 100 metros de colegios y hospitales deberan reducir sus emisiones.
El Pais, 15 de gener de 2002 (interior).

Los alumnos del Garcia Quintana comienzan las revisiones médicas. El Mundo, 15 de
gener de 2002.

Birulés ordena reducir las emisiones de las antenas junto a los colegios. El Mundo, 15 de
gener de 2002.

208 peticiones de exdmenes médicos en Valladolid. E/ Mundo, 15 de gener de 2002.

Una veintena de alumnos piden dejar el colegio de Valladolid. £/ Pais, 16 de gener de 2002.
Los expertos creen que un «agresivo quimico» causo el cancer en el colegio de Valladolid.
El Pais, 16 de gener de 2002.

Los expertos mantienen abiertas todas las hipétesis en el colegio de Valladolid. E/ Pais, 17
de gener de 2002.

Ciencia desautoriza a uno de sus técnicos por especular sobre los casos de cancer del
colegio de Valladolid. ABC, 17 de gener de 2002.

Un agente quimico pudo causar el cancer del colegio de Valladolid. La Vanguardia, 17 de
gener de 2002.

El alcalde de Valladolid reconoce sus «errores» y se compromete a retirar las antenas de
telefonia. El Mundo, 18 de gener de 2002.

La ministra Birulés, acusada de «crear confusion» en el caso de las antenas de telefonia
junto al colegio de Valladolid. ABC, 19 de gener de 2002.

El Ayuntamiento de Valladolid suspende la tramitacidn de licencias de antenas de telefonia.
El Mundo, 19 de gener de 2002.

éDinero u otra causa? El Pais, 19 de gener de 2002.
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La investigacidn sobre los canceres de Valladolid distingue 25 factores ambientales. E/

Mundo, 21 de gener de 2002.

Los padres de la nifia con cancer piden agilidad para tramitar los posibles donantes. ABC,
22 de maig de 2002.

La OMS sefala que haran falta tres o cuatro afios para aclarar los casos de cancer del
Colegio Garcia Quintana. El Mundo, 23 de gener de 2002.

«Hasta dentro de 20 afios no se sabran los efectos de las radiofrecuencias». ABC, 26 de
gener de 2002.

«No hay factores de riesgo conocidos para la leucemia infantil». E/ Pais, 26 de gener de 2002.
Los padres sostienen que la instalacién puede causar el cancer. El Pais, 26 de gener de 2002.
Conmocioén y descontrol. El Pais, 26 de gener de 2002.

iOjala fuera una casualidad! E/ Pais, 26 de gener de 2002.

El Comité de Expertos recomienda que los nifios del colegio de Valladolid no se expongan
a campos electromagnéticos. ABC, 27 de gener de 2002.

La instalacion de antenas de telefonia cayd un 40 por ciento en 2001 y se paralizé en
enero. ABC, 6 de febrer de 2002.

Las operadoras no consiguen licencias para instalar antenas. E/ Mundo, 6 de febrer de 2002.
Los canceres del colegio de Valladolid no tienen origen ambiental. £/ Pais, 9 de febrer de 2002.
Los padres del colegio de Valladolid piden que se estudie un edificio cercano. El Pais, 12
de febrer de 2002.

Birulés dice que la radiacion de las antenas cercanas al colegio Garcia Quintana estd muy
por debajo del maximo. ABC, 20 de febrer de 2002.

Los exdmenes médicos realizados en el colegio Garcia Quintana no revelan nada anormal.
El Mundo, 21 de febrer de 2002.

Médicos espafioles en Afganistan se proponen salvar la vida de Abil. ABC, 25 de febrer
de 2002.

El nifo afgano con cancer linfatico sera tratado en Espafa. ABC, 3 de marg de 2002.

El nifio afgano enfermo ingresa en un hospital militar de Madrid. E/ Pais, 5 de marg de 2002.
Sanidad abrird un estudio oncoldgico sobre la antena de telefonia de Figueres. El Pais, 11
de marg de 2002.

Niegan que haya relacion entre una antena y tres casos de cancer. ABC, 12 de mar¢ de 2002.
El juez insta a retirar las antenas junto a un colegio de Valladolid. E/ Pais, 27 de marg de 2002.
Cautelas en Valladolid. E/ Pais, 27 de marg de 2002.

El nifio afgano con un linfoma recibe el alta ambulatoria tras la mejoria del tumor. ABC,
12 d’abril de 2002.

Mercero aborda el mundo de los nifios con cancer en «Los pelones». ABC, 13 d’abril de 2002.
Los expertos cierran el estudio del Garcia Quintana sin establecer una relacion entre can-
cer y antenas. ABC, 26 d’abril de 2002.

Retiran las antenas proximas al colegio de Valladolid. ABC, 27 d’abril de 2002.

Retiradas 57 de las 60 antenas proximas al Garcia Quintana. E Mundo, 27 d’abril de 2002.
Los padres de la nifia con cancer piden agilidad para tramitar los posibles donantes. ABC,
22 de maig de 2002.

Las antenas no causaron cancer en Valladolid. ABC, 24 de maig de 2002.

Los expertos no ven relacion entre las antenas y los casos de cancer del colegio de
Valladolid. El Mundo, 24 de maig de 2002.
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Desvinculadas las antenas con los casos de cancer. El Mundo, 31 de maig de 2002.
Antoni Negre: «Sigo teniendo un montdn de trabajo». La Vanguardia, 6 d’agost de 2002.
Un descuido de Nicole Kidman aporta 6.000 euros al cancer. ABC, 22 d’agost de 2002.
Mantener la guardia frente al cancer. El Pais, 22 d’agost de 2002.

El 70 por ciento de casos de cancer infantil logra un total recuperacion. ABC, 21 d’octubre
de 2002.

Manu Tenorio pone su voz y su musica para los nifios enfermos de cancer. ABC, 8 de
novembre de 2002.

Una experta vincula el riesgo de padecer leucemia con las lineas de alta tension. E/ Mun-
do, 23 de novembre de 2002.

Leucemia infantil. La Vanguardia, 2 de desembre de 2002.

La familia de un nifio albanés con cancer pide ayuda a la Diputacion. ABC, 15 de desembre
de 2002.

Llanto de mariposa. La Vanguardia, 26 de desembre de 2002.

La creadora de Harry Potter dona 100.000 ddlares a los padres de una admiradora que
murio de cancer. ABC, 29 de desembre de 2002.

Morgades investiga la publicacion de una foto de Esperanza Aguirre con dos nifios enfermos.
El Mundo, 8 d’abril de 2003.

Fallece una de las nifias del colegio Garcia Quintana a la que se detecté cancer. ABC, 11
d’abril de 2003.

Lucha por la esperanza. La Vanguardia, 4 de maig de 2003.

El cdncer también es cosa de nifios. El Mundo, 30 de maig de 2003.

Ha estado con nosotros... Blanca Lépez Ibor. El Mundo, 11 de juny de 2003.
Musicoterapia para niflos con cancer. El Mundo, 30 de juny de 2003.

Condenan a Sacyl por el diagndstico tardio a una nifia con leucemia. E/ Mundo, 5 d’agost
de 2011.

Leucemia infantil: una vida normal después de 10 afios. E/ Mundo, 19 d’agost de 2003.
Hormonas de crecimiento para nifios con tumores cerebrales. E/ Mundo, 21 d’agost de 2003.
Mercero triunfa en Montreal con su visién del cancer infantil. La Vanguardia, 2 de setembre
de 2003.

Antonio Mercero gana el premio al mejor director en el festival de Montreal. La Vanguardia,
8 de setembre de 2003.

Las madres de nifios con cancer también tienen riesgos. El Mundo, 24 de setembre de 2003.
Las repercusiones de sobrevivir a un cancer infantil. El Mundo, 29 de setembre de 2003.
Injerto de hueso que se regeneran y crecen. El Mundo, 1 d’octubre de 2003.

Nuevo método para evaluar la evolucion de la leucemia. E/ Mundo, 2 d’octubre de 2003.
La expresion genética mejora el tratamiento de la leucemia. E/ Mundo, 9 d’octubre de 2003.
El hospital de Benavente alega no tener pediatria para rechazar a un nifio con cancer. ABC,
11 d’octubre de 2003.

El juez sobresee el caso de las antenas del colegio de Valladolid sospechosas de causar
cancer. El Mundo, 17 d’octubre de 2003.

El juez archiva la denuncia contra las antenas de Valladolid. E/ Pais, 18 d’octubre de 2003.
¢Qué papel juega la raza en nifios con leucemia? E/ Mundo, 22 d’octubre de 2003.

La flaqueza del bolchevique y Planta 42, apuestas del cine espafiol. La Vanguardia, 31
d’octubre de 2003.
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Detectan en el colegio Garcia Quintana el quinto caso de céncer infantil. ABC, 7 de no-
vembre de 2003.

Quinto caso de cancer infantil en el colegio Garcia Quintana. E/ Mundo, 7 de novembre
de 2003.

Registrado un nuevo caso de cancer infantil en el colegio Garcia Quintana de Valladolid. E/
Mundo, 7 de novembre de 2003.

Un quinto caso de cancer infantil en Valladolid aviva la polémica sobre las antenas de
telefonia. El Pais, 7 de novembre de 2003.

Diagnostican el quinto caso de cancer infantil en el colegio Garcia Quintana de Valladolid.
La Vanguardia, 8 de novembre de 2003.

Detectado un quinto caso de cancer infantil en un colegio de Valladolid. E/ Pais, 8 de
novembre de 2003.

Las antenas y los «mdviles» del cancer. ABC, 8 de novembre de 2003.

Descartan relacion del quinto caso de cancer del Garcia Quintana con los anteriores. ABC,
8 de novembre de 2003.

Un nuevo caso de cancer tras la retirada de las antenas aviva la alarma en un colegio de
Valladolid. E/ Pais, 8 de novembre de 2003.

Detectado el quinto cancer en un colegio de Valladolid situado junto a unas antenas. La
Vanguardia, 8 de novembre de 2003.
Quinto caso de cancer en un colegio de Valladolid, sin aparente relacién con los anterio-

res. ABC, 8 de novembre de 2003.

La comision de expertos elaborara otro informe sobre los casos de cancer en el Garcia
Quintana en menos de tres meses. ABC, 11 de novembre de 2003.

El comité de expertos tendra en tres meses un dictamen sobre el nuevo caso de cancer de
Valladolid. E/ Pais, 12 de novembre de 2003.

Arranca la comision de expertos que analizara el nuevo caso de cancer en el Garcia Quin-
tana de Valladolid. ABC, 12 de novembre de 2003.

El colegio Garcia Quintana tuvo el 43 % de los casos de cancer infantil en Valladolid en
2001. El Mundo, 14 de novembre de 2003.

Lanzan una campafa en Internet para mostrar solidaridad con los nifios enfermos de
cancer. El Mundo, 5 de desembre de 2003.

Sanidad acepta hacer un estudio epidemiolégico sobre el cancer. ABC, 11 de desembre
de 2003.

Fiesta del hockey en el pabellon del Reus Deportiu contra el cancer infantil. La Vanguar-
dia, 14 de desembre de 2003.

El comité de expertos del Garcia Quintana pide que se estudie la incidencia del cancer
infantil en Valladolid. £/ Pais, 17 de desembre de 2003.

El 71,8 % de los nifios europeos sobrevive al cancer. El Mundo, 17 de desembre de 2003.
El Ministerio analizard el cancer en la provincia para compararlo con del Garcia Quintana.
ABC, 17 de desembre de 2003.

Espafia, por debajo de la media en supervivencia de cancer infantil en Europa. ABC, 20 de
desembre de 2003.

Pastor no descarta mas estudios de las antenes de telefonia movil en el colegio de
Valladolid. El Mundo, 23 de desembre de 2003.
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Un programa informatico para ayudar a tratar la leucemia infantil. E/ Mundo, 26 de
desembre de 2003.

Gala a beneficio de los nifios enfermos de cancer. El Mundo, 29 de desembre de 2003.

El oficio paterno no eleva el riesgo de cancer de los hijos. E/ Mundo, 5 de gener de 2004.
Aire de nifios. El Pais, 2 de febrer de 2004.

«El 70 % de los niflos con cancer se salva». La Vanguardia, 14 de febrer de 2004.

Unos 200.000 nifios mueren de cancer cada afio en el mundo por falt de atenciéon médica.
El Mundo, 15 de febrer de 2004.

El 80 % de los nifios de todo el mundo carece de acceso a medicamentos esenciales. E/
Mundo, 16 de febrer de 2004.

Cancer infantil. El Pais, 17 de febrer de 2004.

La malnutricion empeora el prondstico del cancer infantil. E/ Mundo, 26 de febrer de 2004.
Un estudio sefiala las emisiones de antenas como la causa «menos plausible» en los casos
de cancer infantil del Garcia Quintana. ABC, 18 de marg de 2004.

El 70 por ciento de los casos de cancer en nifios son potencialmente curables. ABC, 6 de
maig de 2004.

Destacados médicos sefialan la contaminacién quimica como causa principal del cancer.
El Pais, 17 de maig de 2004.

La industria farmacéutica no invierte en el cancer infantil. E/ Mundo, 24 de maig de 2004.
Casi mil nifios son diagnosticados con cancer cada afo en Espaia. E/l Mundo, 16 de juny
de 2004.

Una leccién de optimismo. El Pais, 21 de juliol de 2004.

Apuesta por la solidaridad. La Vanguardia, 28 de novembre de 2004.

Un tribunal no vincula con las antenas los casos de cancer en un colegio. La Vanguardia,
4 de desembre de 2004.

El cancer infantil y adolescente crece un 1.5 por ciento. ABC, 10 de desembre de 2004.
Los padres de nifios con cancer reclaman mas recursos en un encuentro celebrado en
Jaén. El Pais, 11 de desembre de 2004.

Cancer infantil. El Pais, 14 de desembre de 2004.

Descartan que los seis casos de cancer en un colegio de Valladolid tengan origen virico.
ABC, 21 de gener de 2005.

El 70 por ciento de los nifios con cancer tratados en hospitales islefios sobrevive. ABC, 15
de febrer de 2005.

Alrededor del 70 por ciento de los nifios supera el cancer. ABC, 22 de febrer de 2005.
Fumar durante el embarazo eleva el riesgo de cancer infantil. ABC, 9 de mar¢ de 2005.
Fumar durante los embarazos puede aumentar el riesgo de cancer en los hijos. La
Vanguardia, 9 de marg de 2005.

Cientificos britanicos hallan una elevada incidencia de leucémia infantil cerca de las lineas
de alta tensién. El Mundo, 3 de juny de 2005.

Ha estado con nosotros... Dr. Jesus Lopez. El Mundo, 9 de juny de 2005.

Los mas olvidados de Bolivia. ABC, 11 de juny de 2005.

El Virgen del Rocio y el Hospital St. Jude analizan «on line» tumores pediatricos. ABC, 16
de juny de 2005.

La contaminacion ambiental aumenta el riesgo de cédncer infantil. ABC, 13 d’agost de 2005.
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La XI Maratdn de Cuentos recaudara fondos para los nifios con leucemia. ABC, 22 de no-
vembre de 2005.

700.000 euros para combatir el cancer en paises en desarrollo. E/ Mundo, 2 de desembre
de 2005.

Paul Newman quiere hacer un centro para nifios con cancer en un castillo. ABC, 12 de
desembre de 2005.

Las infecciones pueden ser un factor clave en la aparicion del cancer infantil. E/ Pais, 20
de desembre de 2005.

El cancer es la segunda causa de mortalidad infantil. E/ Mundo, 30 de gener de 2006.

El cancer afecta a 160.000 nifios al afio, el 80 % de ellos de paises en desarrollo. La
Vanguardia, 31 de gener de 2006.

El 75 % de los nifios con cancer puede curarse con un tratamiento «adecuado y precoz».
El Pais, 2 de febrer de 2006.

Espafia registra cada afio 1.350 nuevos casos de cancer en menores de 19 afios. ABC, 4
de febrer de 2006.

Los niflos con cancer tendrdn asistencia psicoldgica. La Vanguardia, 5 de febrer de 2006.
La gran lucha de Omar. E/ Pais, 16 de febrer de 2006.

Algo mas que un hermano. La Vanguardia, 17 de febrer de 2006.
La pierna de Espinosa sale del armario. El Pais, 25 de marg de 2006.

El cancer de los adolescentes. El Mundo, 7 d’abril de 2006.

Un oncdlogo pediatrico de La Fe asegura que las radiaciones electromagnéticas disparan
la tasa de leucemia infantil. ABC, 7 d’abril de 2006.

La familia de un nifio de Chernobil agradece la ayuda de la Junta. ABC, 12 d’abril de 2006.
El Hospital Nifio Jesus inaugura un centro de dia para que nifios con cancer puedan per-
noctar en casa. E/ Mundo, 31 de maig de 2006.

«Ahora el objetivo no es sélo curar, sino que el nifio sea un adulto sano». El Mundo, 11
de juny de 2006.

El cancer infantil, televisado en directo. E/ Mundo, 3 de juliol de 2006.

Carla D. El Pais, 4 de juliol de 2006.

La terapia del cdncer en la infancia puede provocar una menopausia precoz. E/ Mundo,
10 de juliol de 2006.

Montserrat Caballé vuelve con Mozart al Festival de Peralada. E/ Pais, 1 d’agost de 2006.
Un cuento ayuda a nifios enfermos terminales a prepararse para la muerte. ABC, 26 de
setembre de 2006.

Las secuelas del cancer infantil. E/ Pais, 14 de novembre de 2006.

Esperanza ante tumores infantiles. ABC, 25 de novembre de 2006.

Competicidn solidaria contra el cancer. La Vanguardia, 8 de desembre de 2006.

¢Por qué tiene cancer un nifio de meses? E/ Mundo, 13 de desembre de 2006.

Contra el cancer infantil. ABC, 14 de desembre de 2006.

Ivan y Puyol apuestan por la solidaridad. E/ Pais, 12 de gener de 2007.

Células umbilicales contra la leucemia. E/ Mundo, 12 de gener de 2007.

Una nifia vence la leucemia con su corddn umbilical. ABC, 12 de gener de 2007.

Los pediatras desaconsejan guardar la sangre de corddn de un bebé para su propio uso.
La Vanguardia, 13 de gener de 2007.
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La nifia con un tumor en la cara regresara sin operarse a Afganistan. ABC, 19 de gener de 2007.
Viajan a Bruselas para tener un nifio «in vitro» y salvar a su hija de una leucemia. E/ Mun-
do, 2 de febrer de 2007.

Unos 50 casos de cancer infantil se diagnostican cada afio en Euskadi. E/ Pais, 14 de febrer

de 2007.

El cdncer es la segunda causa de muerte en menores de 14 afios. ABC, 16 de febrer de 2007.
La lucha de los nifios contra el cancer, en la 2 de TVE. E/ Mundo, 12 de marg de 2007.

La supervivencia al cdncer infantil ha crecido mas del 20 % en veinte afios. La Vanguardia,
25 de marg de 2007.

Risas contra el dolor. La Vanguardia, 25 de marg de 2007.

Los expertos informan de la posibilidad de preservar la fertilidad tras el cancer. ABC, 26
de marg de 2007.

La semilla que crece. La Vanguardia, 28 de marg de 2007.

El plan contra el cancer prevé invertir en tecnologia pero no en mas personal. ABC, 18
d’abril de 2007.

Habitacién individual y atencion psicolégica para pacientes con cancer. El Pais, 18 d’abril
de 2007.

&Y el cancer infantil? La Vanguardia, 23 d’abril de 2007.

Un Pulitzer para el Gltimo afio de Derek. E Mundo, 4 de maig de 2007.

Manual de urgencias Oncologia Pediatrica. ABC, 9 de maig de 2007.

Nifios iraquies con cancer «dibujan suefios». E/ Mundo, 10 de maig de 2007.

Errores en la quimioterapia infantil. E/ Mundo, 18 de juny de 2007.

«Jovenes valores» premia a un grupo de autoayuda de adolescentes con cancer. ABC, 22
de juny de 2007.

Conocer las secuelas del cdncer infantil para saber prevenirlas. El Mundo, 2 de juliol de 2007.
Regresa a su pais el nifio albanés que fue curado de cancer en Talavera y Madrid. ABC, 4
de juliol de 2007.

El Registro Nacional de Tumores Infantiles. El Pais, 5 de juliol de 2007.

Tres de cada cuatro nifios con cancer se curan. E/ Pais, 3 de juliol de 2007.

Aspanion presenta un servicio de atencién domiciliaria para nifios con cancer. ABC, 26 de
juliol de 2007.

Retrasar o evitar la radioterapia, la mejor opcion para nifios con un tumor cerebral. E/
Mundo, 3 d’agost de 2007.

«En diez afios sélo han muerto dos nifios con cancer por infeccion fulminante». ABC, 1
de setembre de 2007.

El Siat, contra el cancer infantil. ABC, 18 de setembre de 2007.

Jornadas sobre cancer infantil. ABC, 7 d’octubre de 2007.

Hay vida después del cancer. ABC, 21 d’octubre de 2007.

A la carta, desde la butaca. La Vanguardia, 2 de novembre de 2007.

Una casa para nifios con cancer y sus familias. E/ Pais, 21 de novembre de 2007.

Beckam se disculpa por no saludar a unos nifios enfermos de cdncer. ABC, 25 de noviembre
de 2007.

La Universidad de Valencia investigara el aumento de tumores infantiles. ABC, 11 de des-
embre de 2007.
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Enrique Ponce dona los 30.000 euros del premio Nacional de Tauromaquia a la Fundacién

Aladina. ABC, 14 de desembre de 2007.

Fallece a los cuatro afios Tofiin, el nifio de Fabero con cancer terminal. ABC, 4 de gener de 2008.
La Fe admite que administrd 10 veces mas de quimioterapia al nifo fallecido. ABC, 15 de gner
de 2008.

El seguimiento a dos gemelas permite descubrir la mutacion genética que origina la leu-
cemia en nifios. ABC, 18 de gener de 2008.

Dos gemelas dan la clave del origen de la leucemia infantil. ABC, 19 de gener de 2008.
Dos gemelas de 4 afios revelan el origen de la leucemia infantil. La Vanguardia, 19 de
gener de 2008.

El estudio de dos gemelas britanicas desvela una de las claves de la leucemia infantil. E/
Mundo, 21 de gener de 2008.

El fiscal pide imputar al oncdlogo y al farmacéutico por la muerte de un nifio por exceso
de quimioterapia. ABC, 31 de gener de 2008.

Los niflos, protagonistas del dia del cancer. El Mundo, 1 de febrer de 2008.

«Si hubiera existido esta maquina en Catalufia, mi hijo estaria vivo». ABC, 3 de febrer de 2008.
Tres casos de leucemia en un colegio palentino generan alarma por la cercania de las

antenas de telefonia. ABC, 13 de febrer de 2008.

El 41 % de un centro de Palencia falta a clase tras declararse tres casos de cancer. El Mun-
do, 14 de febrer de 2008.

Cinco afios de investigaciones sin hallar la causa la causa del cancer en el Garcia Quintana.
ABC, 14 de febrer de 2008.

Iberdrola «apaga» la Unica antena activa junto al colegio publico Juan de Mena. E/ Mundo, 15
de febrer de 2008.

El acelerador para tratar cancer infantil llega a Vall d’"Hebron con un afio de demora. ABC,
1 de marg de 2008.

«Mi hija murié porque en el Clinico la privaron del tratamiento que pudo salvarla». ABC,
8 de marg¢ de 2008.

Una nifia recibe un trasplante de su hermana, concebida para curarla. La Vanguardia, 19
de marg de 2008.

Alicante suma 35 casos de nifios con cancer al afio. El Pais, 29 de marg de 2008.
Espinosa: «Hay que mostrar que del cancer también se sobrevive». ABC, 20 d’abril de 2008.
Extirparan un tumor de 7 kilos de la cara a una joven vietnamita. ABC, 22 d’abril de 2008.
Maternidad asegurada a pesar del cancer. E/ Pais, 29 d’abril de 2008.

La oncdloga de los nifios. La Vanguardia, 29 d’abril de 2008.

Congelan tejido ovarico de dos nifias con cancer para que sean madres en el futuro. E/
Mundo, 29 d’abril de 2008.

Extraen tejido ovarico a dos nifias con cancer para preservar su fertilidad. ABC, 30 d’abril
de 2008.

La Comunidad autoriza una fabrica que podria emitir «sustancias cancerigenas». E/
Mundo, 12 de maig de 2008.

Uno de cada tres nifios que supera un cancer sufre secuelas. ABC, 14 de maig de 2008.
Enfermos de cancer pero nifos. La Vanguardia, 30 de maig de 2008.

Ted Kennedy es operado de un cancer cerebral. La Vanguardia, 3 de juny de 2008.
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Los niflos con cancer de Toledo ya tienen piso donde descansar. ABC, 9 de juny de 2008.
Un movil «inteligente» para evaluar los sintomas de los adolescentes con cancer. E/
Mundo, 16 de juny de 2008.

Espafia y sus bombas téxicas sobre Marruecos. E/ Mundo, 5 de juliol de 2008.

Cindy Crawford, contra el cancer infantil. E/ Pais, 7 de juliol de 2008.

La Junta rechaza que negase un trasplante a un nifio por ser Down. E/ Mundo, 9 de
juliol de 2008.

«Mama, élo he sofiado o he sido policia?». La Vanguardia, 30 de juliol de 2008.

Sastre dona 10.000 euros al departamento de oncologia infantil de Gante. ABC, 30 de
juliol de 2008.

Nuevo retraso en la puesta en marcha del acelerador para cancer pediatrico. ABC, 15
d’agost de 2008.

Identificado un gen que predispone a la aparicidon de un grave tumor infantil. E/ Mundo,
24 d’agost de 2008.

Aumenta la esperanza de vida en el cancer infantil gracias a un mejor uso de las terapias.
El Mundo, 11 de setembre de 2008.

Aspanion convoca un curso de formacion para voluntarios. ABC, 29 de setembre de 2008.

El hospital Vall d’Hebron estrena un aparato de radioterapia apto para nifios. La Vanguar-

dia, 21 d’octubre de 2008.

Sastre visita a «sus nifios» afectados de cancer. El Mundo, 10 de novembre de 2008.

Una britanica de 13 aios elige morir antes que un trasplante. £/ Pais, 12 de novembre de 2008.
Hannah no quiere otro corazén. El Pais, 12 de novembre de 2008.

éPuede decidir morir a los trece aifos? La Vanguardia, 12 de novembre de 2008.

«No soy una chica normal de mi edad». La Vanguardia, 13 de novembre de 2008.
«Supervivientes somos todos». La Vanguardia, 15 de novembre de 2008.

Algo de dignidad. E/l Mundo, 16 de novembre de 2008.

Un fracaso de todos. E Mundo, 16 de novembre de 2008.

Un gran ejemplo. E/ Mundo, 16 de novembre de 2008.

«Sé que voy a morir, pero es lo mejor para mi». El Mundo, 16 de novembre de 2008.

El caballo de Miguel. La Vanguardia, 17 de novembre de 2008.

Hannah y el abrazo de Mickey Mouse. La Vanguardia, 7 de desembre de 2008.

El linfoma cutaneo infantil se diagnostica con afios de retraso. E/ Mundo, 10 de desembre
de 2008.

Hoy si les puedes ayudar. ABC, 18 de desembre de 2008.

«La crisis no existe para el que tiene un hijo con céncer: no existe la vida». ABC, 28 de
desembre de 2008.

Posa’t la Gorra conciencia sobre el cancer infantil en el Zoo. La Vanguardia, 21 de
desembre de 2008.

La Gala Inocente, Inocente supera los dos millones de euros de recaudacon. El Mundo, 30
de desembre de 2008.

Gracias, princesa. ABC, 10 de gener de 2009.
El cdmic se acerca al cancer. El Mundo, 13 de gener de 2009.

La fortaleza mental de los nifios con cadncer. E/ Mundo, 31 de gener de 2009.
Proyecto Lollipop: solidarios con el cancer infantil. E/ Mundo, 12 de febrer de 2009.
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El «Nifio Jesus» estrena una sala pionera para investigar el cancer infantil. ABC, 18 de
febrer de 2009.

Iniciativa contra el cancer infantil. £/ Pais, 21 de febrer de 2009.

Una nifia sobrevive a una operacion para extirparle un tumor tras extraerle seis érganos.
El Pais, 11 de marg de 2009.

Una nifia sobrevive a una operacion de un tumor tras extraerle seis érganos. ABC, 11 de
marg de 2009.

Aqui llega un nuevo «dream team». La Vanguardia, 11 de marg de 2009.

Vivir el embarazo cerca de autopistas aumenta el riesgo de leucemia infantil. ABC, 16 de
marg de 2009.

Identifican el gen clave para evitar uno de los cédnceres infantiles mas letales. ABC 28
d’abril de 2009.

Un juez ordena que un nifio siga con la quimioterapia pese a la oposicidén de sus padres
por motivos religiosos. ABC, 16 de maig de 2009.

Impulso a la investigacién del cancer infantil. La Vanguardia, 9 de juny de 2009.

Un bebé con cancer de higado salva la vida al recibir parte del 6rgano de su madre. E/ Pais,
11 de juny de 2009.

Trasplante «milagro» en el Hospital La Fe de Valencia. ABC, 12 de juny de 2009.

El matrimonio Jolie-Pitt continda su labor solidaria con la infancia. E/ Mundo, 15 de juny
de 20009.

Una terapia salva el ojo a nifios con tumores oculares. La Vanguardia, 17 de juny de 2009.
Una «web» ayuda a los nifios con cancer. E/ Pais, 19 de juny de 2009.

«Up», la nifia y el cancer. El Mundo, 21 de juny de 2009.

El Parlament insta a La Maratd a invertir también en menores. La Vanguardia, 11 de juliol
de 20009.

Fiesta contra el cancer infantil. E/ Mundo, 29 d’octubre de 2009.

Luis Fonsi sera portavoz de la campaia del hospital St. Jude. E/l Mundo, 5 de novembre
de 20009.

Partida de mus y agape contra el cancer infantil. E/l Mundo, 6 de novembre de 2009.
Avances contra la leucemia infantil. E/ Pais, 20 de novembre de 2009.

Avance contra la leucemia infantil. E/ Mundo, 21 de novembre de 2009.

Mercadillo benéfico de la Fundacion Aladina para nifios con cancer. ABC, 13 de desembre
de 20009.

Adolescentes: pacientes en tierra de nadie. El Mundo, 23 de desembre de 2009.

Dando esperanza a los nifios con cancer y a sus padres. ABC, 6 de gener de 2010.

En el pais de los calvos bajitos. E/ Mundo, 17 de gener de 2010.

Los modelos de Patifio, Rosario y Marta Sanchez a beneficio de nifios con cancer. E/
Mundo, 5 de febrero de 2010.

«Siete de cada diez canceres infantiles tienen hoy cura». ABC, 9 de febrer de 2010.

Dia del nifio con cancer. ABC, 17 de febrer de 2010.

La guerra duplica los casos de leucemia infantil en Irak. E/ Mundo, 19 de febrer de 2010.
El cancer infantil golpea el sur de Irak. ABC, 13 de marg de 2010.

Descubierto por qué los varones tienen mas cancer infantil. £/ Pais, 16 de marg de 2010.
«La fotografia ayuda a los chicos enfermos a salir de si mismos». ABC, 20 de maig de 2010.
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Una iniciativa que recoge consolas de segunda mano para nifios con cancer. ABC, 24 de
maig de 2010.

El compromiso por los nifios con cancer. ABC, 28 de maig de 2010.

Las medallas de la ciudad, del rock andaluz a la lucha contra el cancer. E/ Mundo, 31 de
maig de 2010.

Andex celebra su XXV aniversario luchando contra el cancer infantil. ABC, 2 de juny de 2010.
Castillay Ledn, primera en mortalidad por cancer en nifias, con 36,73 casos por millén. E/
Mundo, 3 de juny de 2010.

La supervivencia del cancer infantil supera el 70 % en Espafia. E/ Mundo, 3 de juny de 2010.
Consolas y videojuegos a cambio de una sonrisa de los nifios con cancer. E/ Mundo, 6 de
juny de 2010.

Vivir cerca de antenas de telefonia no causa cancer a los mas pequefios. E/l Mundo, 23 de
juny de 2010.

Investigadores espafioles prueban un virus modificado contra el cancer infantil. E/ Mundo,
1 de juliol de 2010.

Virus transgénicos contra el cancer infantil. E/ Mundo, 1 de juliol de 2010.

La consejeria de Sanidad crea un registro de tumores infantiles para avanzar en la
investigacion. El Mundo, 3 de juliol de 2010.

Dejar de trabajar para cuidar a un hijo enfermo. E/ Mundo, 24 de setembre de 2010.
Paula Radcliffe participa embarazada en una carrera. La atleta britanica recauda fondos
contra el cancer infantil. E/ Mundo, 5 de juliol de 2010.

El CNIO recibe 2,7 millones de euros para investigar. E/ Mundo, 5 de juliol de 2010.
Alcalad organiza una gala de musica y humor para recaudar fondos para un nifio con
cancer. El Mundo, 5 de juliol de 2010.

Las secuelas del cancer infantil se prolongan 25 afios. E/ Mundo, 14 de juliol de 2010.

Las antenas de Radio Vaticano podrian provocar cancer. El Mundo, 15 de juliol de 2010.
Vinculan las antenas de la radio del Vaticano con el aumento de casos de cancer. El Mun-
do, 15 de juliol de 2010.

Destinan 140.000 euros contra el cancer infantil. E/ Mundo, 28 de juliol de 2010.

CiU pide que los padres de nifios con cancer puedan solicitar una baja especial. E/ Mundo,
2 d’agost de 2010.

Un registro de tumores infantiles ayudara a su investigacion e incidencia. E/ Mundo, 3 d’agost
de 2010.

25 afios dibujando sonrisas. ABC, 3 d’agost de 2010.

«El médico nos dijo que nos necesitaba a los dos». ABC, 8 d’agost de 2010.

Y la lucha contra el cancer, en manos de la sociedad civil. ABC, 15 de setembre de 2010.
Un aliento mas para Nico. E/ Mundo, 17 de setembre de 2010.

Andex celebra sus 25 afios con «La sonrisa de un niflo». ABC, 20 de setembre de 2010.

El Congreso pide bajas retribuidas para los padres de menores con cancer. El Mundo, 22
de setembre de 2010.

Los padres de nifios con cancer tendran permiso retribuido. ABC, 23 de setembre de 2010.
La habitacion 853. La Vanguardia, 7 d’octubre de 2010.

Habitacién 853. La Vanguardia, 8 d’octubre de 2010.

La OMS investigara el aumento del cancer infantil en Irak. E/ Mundo, 5 d’octubre de 2010.
Para ayudar a Alba. La Vanguardia, 21 d’octubre de 2010.
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Expertas piden recursos para luchar contra el cancer infantil. ABC, 22 d’octubre de 2010.
Piden mds medios para los nifios con cancer. ABC, 22 d’octubre de 2010.

La sonrisa del cancer infantil. ABC, 24 d’octubre de 2010.

Celebran un torneo solidario de golf que recauda fondos para nifios con cancer. E/ Mundo,
25 d’octubre de 2010.

La Seguridad Social pagara a los padres de hijos con cancer. £/ Pais, 15 de novembre de 2010.
«Un 30 % de los padres de nifios con cancer pierde su empleo». E/l Mundo, 16 de
novembre de 2010.

La Asociacién Espafiola contra el Cancer premia dos proyectos de investigacion. E/
Mundo, 16 de novembre de 2010.

La Seguridad Social dard una prestacion a padres de nifios con enfermedades graves. E/
Mundo, 16 de novembre de 2010.

Unas 3.000 familias podran cuidar a los hijos menores graves sin perder el sueldo. E/
Mundo, 17 de desembre de 2010.

Un cuento y catorce pequefios luchadores contra el cancer. E/ Mundo, 18 de desembre
de 2010.

Exito de Posa’t la Gorra. La Vanguardia, 19 de desembre de 2010.

Una asociacidn de nifios con cancer alerta de impostores que recaudan dinero en su nom-
bre. El Mundo, 22 de desembre de 2010.

«Maktub», un cuento de Navidad diferente. E/ Mundo, 31 de desembre de 2010.

Mis 25 afios junto a Andex: alegria y esperanza. ABC, 8 de gener de 2011.

El indice de supervivencia del cancer infantil se situa ya casi en el 80 %. La Vanguardia,
18 de gener de 2011.

La heroica lucha de Maria. La Vanguardia, 24 de gener de 2011.

Juicio a dos facultativos por la muerte de un nifio tras un exceso de quimioterapia. E/ Pais,
28 de gener de 2011.

El cancer infantil a través de una camara. E/ Pais, 14 de febrer de 2011.

La princesa de Asturias pide unidad y medios para vencer a las enfermedades oncoldgicas.
El Pais, 15 de febrer de 2011.

El cancer a través de mi camara. E/ Mundo, 15 de febrer de 2011.

Contra el cancer, 200 sonrisas. ABC, 15 de febrer de 2011.

«Solo quiero cuidar a mi hijo». El Pais, 16 de febrer de 2011.

¢Cudnto cuesta curar el cancer? Un elefante en la habitacion. E/ Mundo, 16 de febrer de 2011.
El Virgen del Rocio pierde la inversion de Andex para el hospital de dia. ABC, 2 de marg
de 2011.

La industria se olvida del cancer infantil. E/ Mundo, 9 de marg de 2011.

Por la asistencia en familia. La Vanguardia, 11 de marg de 2011.

El Vall d’"Hebron descubre cémo bloquear las metéstasis de un cancer infantil. La Vanguardia,
14 de marg de 2011.

Los padres de nifios con cancer denuncian que el Hospital de Dia «ha dejado de ser
prioritario». El Mundo, 16 de marg de 2011.

Nifios con cancer, ejemplo de superacion. La Vanguardia, 26 de marg de 2011.

El IVI logra que 23 nifios nazcan libres de cancer mediante el diagndstico genético. E/
Mundo, 31 de marg de 2011.

El niflo que vende sus dibujos para curarse. ABC, 5 de maig de 2011.
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La autora coraje. El Mundo, 1 de juny de 2011.

El grupo Mémora organiza una cena benéfica para la investigacion médica. La Vanguar-
dia, 11 de juny de 2011.

Salvad al pequefio Adam. E/ Pais, 14 de juny de 2011.

Manolo Martinez apadrina una carrera benéfica para investigar el cancer infantil. E/ Mun-
do, 22 de juny de 2011.

Sin pruebas de que los méviles causen cancer en nifios. El Mundo, 27 de juliol de 2011.
Los padres con nifios enfermos graves ya pueden pedir una prestacion econdmica. E/
Mundo, 29 de juliol de 2011.

El Sacyl tendrd que pagar 84.500 euros por la muerte de una nifia con leucemia. E/
Mundo, 4 d’agost de 2011.

La pregunta al Papa de un nifio con cancer. E/ Mundo, 19 d’agost de 2011.

La capital acogera el 6 de diciembre la segunda maratén Ciudad de Malaga. E/ Mundo, 6
de setembre de 2011.

Expertos insisten en que el uso de moévil puede producir cancer en nifios. El Pais, 13 de
setembre de 2011.

Descubren un tratamiento contra el rabdomiosarcoma, un cancer infantil. ABC, 14 de
setembre de 2011.

El cancer infantil: ejemplo en la defensa de la vida. ABC, 6 d’octubre de 2011.

Al trote en familia contra el cancer infantil. E/ Mundo, 21 de novembre de 2011.

Una joven de 15 afios con cédncer terminal pide como ultimo deseo ser trending topic.
ABC, 28 de novembre de 2011.

Niflos con cancer. El Mundo, 29 de novembre de 2011.

El Teatro de la Maestranza celebra hoy el | Concierto de Navidad de Sevilla. ABC, 15 de
desembre de 2011.

«Maktub», una pelicula que hay que ver. ABC, 20 de desembre de 2011.

La explosidn de cromosomas, en el origen de los canceres agresivos. E/ Pais, 19 de gener
de 2012.

«He vivido para salvar a mis hijos». E/ Pais, 29 de gener de 2012.

Los padres de Nico donan 25.000 euros para la lucha contra el cancer infantil. E/ Mundo,
23 de febrer de 2012.

Los toreros, contra el cancer infantil. ABC, 16 de marg de 2012.

Aplazan el desahucio de una pareja con dos nifias, una de ellas con cancer. El Mundo, 22
de marg de 2012.

La apuesta benéfica de Miquel. La Vanguardia, 23 de marg de 2012.

Pequefios modelos de grandes hazafias. ABC, 25 de marg de 2012.

Il Festival Taurino para ayudar a nifios con cancer. ABC, 2 d’abril de 2012.

Una parada por Luca. £/ Mundo, 11 d’abril de 2012.

Identificado un potencial tratamiento para la leucemia infantil letal. ABC, 16 d’abril de 2012.
El registro regional de tumores acumula casi un centenar de casos. E/ Mundo, 21 d’abril
de 2012.

Desbloqueada la ampliacion del hospital de dia para nifios con cancer. E/ Mundo, 22
d’abril de 2012.

Padres en mayusculas. La Vanguardia, 23 d’abril de 2012.

«Siempre contestaron a mis preguntas». La Vanguardia, 23 d’abril de 2012.
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Virus del catarro programados contra el cancer. E/ Pais, 6 de maig de 2012.

Rapados para apoyar a una compafiera con leucemia. El Mundo, 7 de maig de 2012.

Una jornada para la esperanza. El Pais, 15 de maig de 2012.

«Stronger», de Kelly Clarkson, se convierte en un himno de esperanza para los enfermos
de cancer. ABC, 16 de maig de 2012.

La Seu d’Urgell acollira el torneig d’hoquei contra el cancer infantil. La Vanguardia, 17 de
maig de 2012.

El «ciudadano ejemplar» de la NBA se llama Pau Gasol. ABC, 19 de maig de 2012.

El TAC triplica el riesgo de cancer en nifios. E/ Mundo, 7 de juny de 2012.

Contra el cancer infantil. ABC, 14 de juny de 2012.

La vida de una nifia de tres afios depende del éxito de la campafia «Inés, we can». E/
Mundo, 17 de juny de 2012.

Cristiano ayuda a un nifio de nueve afos enfermo de cancer. E/ Pais, 20 de juny de 2012.
Radiografias, las justas. La Vanguardia, 25 de juny de 2012.

Extirpado con éxito un tumor de 12 centimetros a un feto. E/ Pais, 25 de juny de 2012.

Operado a medio nacer. El Pais, 26 de juny de 2012.

«Pulseras rojas», el vitalista «anti-dramén» médico de Espinosa, en Antena 3. E/ Pais, 7
de juliol de 2012.

Que el mundo sepa que estoy enfermo. E/ Pais, 12 de juliol de 2012.

Leucocitos «asesinos» en el Nifio Jesus. ABC, 22 de juliol de 2012.

La familia de un nifio con cancer pide ayuda en Internet para tratarlo en EEUU. E/ Mundo,
26 de juliol de 2012.

La otra lucha tras el cancer infantil. E/ Mundo, 6 d’agost de 2012.

Pulseras rojas. El Pais, 7 d’agost de 2012.

Millones de «pulseras rojas». El Mundo, 7 d’agost de 2012.

Una nifia de 12 afios cautiva en internet por su enfrentamiento valeroso al cancer. ABC,
10 d’agost de 2012.

Una web para dar voz a los enfermos de cancer. ABC, 10 de maig de 2012.

«Gamberros», pero solidarios. El Pais, 7 d’agost de 2012.

Muecas solidarias. La Vanguardia, 14 d’agost de 2012.

El Vaticano le pide a Mattel que venda mufiecas calvas para nifias con cancer. E/ Mundo,
18 d’agost de 2012.

Amnistia Internacional alerta del caso de uina nifia con cancer que vive en una furgoneta.
ABC, 24 d’agost de 2012.

El cancer de tiroides se dispara entre los niflos que sobrevivieron a los bombardeos ato-
micos de Japén. ABC, 25 d’agost de 2012.

El desafio de superar un cancer infantil en Bolivia. ABC, 4 d’octubre de 2012.

Erase una vez un nifio que tenia una enfermedad: leucemia. £/ Mundo, 14 d’octubre de 2012.
Cajasol colaborara en la dotacion de la unidad de oncologia de Andex. ABC, 29 d’octubre
de 2012.

Maratdn pirata en NYC por nifios con cancer. El Mundo, 3 de novembre de 2012.

Unica oportunidad. La Vanguardia, 5 de novembre de 2012.

Compartir migajas. La Vanguardia, 5 de novembre de 2012.

«Lo que mas miedo me da es la sexta planta». E/ Pais, 6 de novembre de 2012.
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«Lo Unico que falta es dinero, es la razdn por la que no se investiga». El Pais, 14 de no-
vembre de 2012.

Si corres, que sea por algo. El Mundo, 16 de novembre de 2012.

El cuento que devolvid la sonrisa a una nifia enferma. ABC, 22 de noviembre de 2012.
Donan la paga para salvar a un nifio con leucemia. E/ Mundo, 23 de novembre de 2012.
Snoopy y sus amigos, aliados contra la leucemia infantil. E/ Mundo, 27 de novembre de 2012.
Carta de un nifio enfermo al Rey. E/ Mundo, 27 de novembre de 2012.

Un rastrillo solidario para ayudar a nifios con cancer. E/ Pais, 29 de novembre de 2012.

El cancer infantil, protagonista del maratoén solidario de EiTB. £/ Mundo, 29 de novembre
de 2012.

Un videoclip en la «42 planta». El Mundo, 29 de novembre de 2012.

Un videoclip de nifios con cancer del Hospital Sant Joan de Déu triunfa en Internet. ABC,
2 de desembre de 2012.

Microdonantes de la ciencia. La Vanguardia, 3 de desembre de 2012.

Fascinados con Alba. La Vanguardia, 3 de desembre de 2012.

Oscar, herido de resurreccién. La Vanguardia, 6 de desembre de 2012.

Barcelona se pone la gorra. La Vanguardia, 8 de desembre de 2012.

Una terapia génica salva a una nifia con leucemia. E/ Pais, 12 de desembre de 2012.

Una terapia génica salva a una nifia de seis afios con leucemia. E/ Pais, 12 de desembre
de 2012.

Identificadas dos proteinas implicadas en las metastasis del cancer infantil. La Vanguardia,
12 de desembre de 2012.

Viseras contra el cancer. E/ Pais, 16 de desembre de 2012.

Afanion analizard la situacion del cancer infantil y juvenil. ABC, 11 de gener de 2013.
www.sonrisasdulces.com destinara 50.000 euros a cuatro proyectos de investigacion del
cancer infantil. ABC, 21 de gener de 2013.

Video de Macaco consigue 20.000 euros para investigacion del cancer infantil. ABC, 30 de

gener de 2013.

Paco Arango hace realidad su «Maktub». ABC, 8 de febrer de 2013.

El Virgen del Rocio estrena un Hospital de Dia para nifios con cancer. ABC, 9 de febrer de 2013.
La Unidad de Oncologia de Badajoz atiende 32 casos de cancer infantil al afio. ABC, 13 de
febrer de 2013.

El Hospital La Paz diagnostica al afio un centenar de casos de cancer en nifio. ABC, 14 de
febrer de 2013.

Padres de nifios con cancer alertan de los problemas de muchas familias para financiar el
tratamiento. La Vanguardia, 14 de febrer de 2013.

Pompas de jabdn contra el cancer. E/ Mundo, 15 de febrer de 2013.

El Gobierno y Adano firman un convenio para investigar el cancer infantil. ABC, 15 de
febrer de 2013.

La tasa de supervivencia al cancer infantil ha subido 25 puntos en 20 afios. E/ Pais, 15 de
febrer de 2013.

Dia mundial del nifio con cancer. El Pais, 15 de febrer de 2013.

Lo que dice la mirada de un nifio con cancer. ABC, 15 de febrer de 2013.

Piden un diagndstico precoz en el cancer infantil. ABC, 16 de febrer de 2013.
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Descubren a un nifio israeli con cancer en un templo budista de Tailandia. ABC, 21 de
febrer de 2013.

Europa se queda corta ante el cancer infantil. E/ Mundo, 22 de febrer de 2013.

«Los nifios con leucemia me han dado grandes lecciones de vida». El Mundo, 3 de marg
de 2013.

El indice de supervivencia de los nifios con cancer aumenta un 9 % en 14 afios. ABC, 9 de
marg de 2013.

Los padres de nifios con cancer piden mas acceso a las UCI. El Pais, 15 de marg de 2013.
Piden mas horas para poder estar con sus hijos en las UCls pediatricas. ABC, 18 de marg¢ de 2013.
Se «venden» kildbmetros de maratdn por ayudas a nifios con cancer. E/ Mundo, 27 d’abril
de 2013.

Ocho de cada 10 nifios que sufren cancer en Espafia se acaban curando. La Vanguardia,
30 d’abril de 2013.

Helen Mirren «suplanta» a la Reina para cumplir el suefio de un nifio enfermo. ABC, 22
de maig de 2013.

Leo Messi apadrina un cuento solidario contra el cancer. La Vanguardia, 12 d’abril de 2013.
Se diagnostican 1.100 canceres en nifios al afio y el 80 % se cura. ABC, 1 de maig de 2013.
Activismo paterno en el cancer. El Mundo, 18 de maig de 2013.

Avance contra un tipo de cancer de huesos infantil. E/ Mundo, 27 de maig de 2013.

El mundo del toro se une contra el cancer infantil. ABC, 11 de juny de 2013.

Exitosa tarde de solidaridad y toros en la lucha contra el cancer infantil. ABC, 16 de juny de 2013.
Un concierto recaudard fondos para una casa que acoge a nifios con cancer. ABC, 18 de
juny de 2013.

Hogares gratuitos que alojan nifios con cancer. ABC, 25 de juny de 2013.

La Paz estrena su jardin para los nifios ingresados en el hospital. ABC, 27 de juny de 2013.

Envia una sonrisa contra el cancer infantil. ABC, 16 de juliol de 2013.
«Ahora los nifios con cancer tienen héroes cotidianos». El Pais, 8 de juliol de 2013.
Un antibidtico veterinario podria ayudar a combatir un cédncer infantil. ABC, 15 de juliol

de 2013.

Fallece Talia Castellano, la nifia con cancer famosa por sus trucos de belleza. ABC, 17 de
juliol de 2013.

Muere Talia Castellano, la nifia que maquillé al cancer. El Pais, 19 de juliol de 2013.

Mora acogera un maratdn de tenis contra el cancer infantil. ABC, 22 de juliol de 2013.
Los hermanos de nifios con cancer, «los eternos olvidados». ABC, 1 d’agost de 2013.

Son Espases hace sesiones para dar una respuesta humanizada al cancer infantil. E/
Mundo, 6 d’agost de 2013.

Il edicidn del Afanion Rock, cuyos fondos irdn a los nifios con cancer. ABC, 18 d’agost de 2013.
18 nifios de Fukushima han desarrollado cancer de tiroides. E/ Pais, 21 d’agost de 2013.
Todos unidos para ayudar a Valentina. ABC, 26 d’agost de 2013.

Un hospital de EE.UU. recurre a los tribunales para salvar a una nifia amish con cancer.
ABC, 28 d’agost de 2013.

Un juez respalda que una nifia amish con cancer no se someta a quimioterapia. ABC, 4 de
setembre de 2013.

«Yo fui un nifio con cancer». El Mundo, 27 de setembre de 2013.
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Los oncdlogos promoveran los ensayos clinicos de nifios con cancer reincidente. ABC, 2
d’octubre de 2013.

Estudian nuevas vias genéticas para paliar un cancer infantil muy agresivo. ABC, 4 de
novembre de 2013.

Mds y mejores antitumorales. E/ Pais, 4 de novembre de 2013.

Aeox pide la ampliacion de planta de oncologia infantil de Hospital de Badajoz. ABC, 4 de
novembre de 2013.

Mejores antitumorales infantiles. E/ Pais, 5 de novembre de 2013.

Una nifia china enferma de cancer de pulmon con 8 afios por la contaminacién. ABC, 5 de
novembre de 2013.

Una nifia china de ocho afios enferma de cdncer de pulmdn por la contaminacion. E/ Pais,
5 de novembre de 2013.

Los hijos concebidos con ayuda no tienen mas riesgo de cancer. El Mundo, 8 de novembre
de 2013.

Camaras domésticas contra un cancer infantil. La Vanguardia, 18 de novembre de 2013.
El cancer infantil no aumenta el riesgo de divorcio. ABC, 3 de desembre de 2013.

Un diagndstico a tiempo marca la diferencia en el cancer infantil. ABC, 3 de desembre de 2013.
Crean una unidad para desarrollar farmacos para nifios con cancer. ABC, 3 de desembre
de 2013.

Dos dianas terapéuticas bloquean la metastasis en un tipo de cancer infantil. ABC, 3 de
desembre de 2013.

Los supervivientes al cancer expuestos a quimioterapia de nifos, sin mayor riesgo de
tener hijos con defectos congénitos. ABC, 4 de desembre de 2013.

Un modelo de meduloblastoma facilitard el desarrollo de nuevas terapias. ABC, 4 de
desembre de 2013.

Los maviles no se relacionan con un aumento de tumores cerebrales en nifos. ABC, 4 de
desembre de 2013.

La terapia para el meduloblastoma debe ser distinta si hay metdstasis. ABC, 4 de desembre
de 2013.

Descubren dos genes clave en la leucemia infantil mas comun. ABC, 4 de desembre de 2013.
Identifican dos genes de riesgo para desarrollar el tumor de Ewing. ABC, 4 de desembre
de 2013.

La mortalidad por tumores infantiles en Espafia ha disminuido un 50 %. ABC, 4 de desembre
de 2013.

Cancer infantil i La Maratd. La Vanguardia, 5 de desembre de 2013.

Padres de nifios con cancer piden mas atencidn para investigar estos tumores. La Van-
guardia, 9 de desembre de 2013.

Fofito canta esta Navidad en Madrid contra el cancer infantil. ABC, 11 de desembre de 2013.
Fallece la pequefia que congregd a miles de personas para cantarle villancicos. ABC, 26

de desembre de 2013.

Los bomberos hacen un calendario a beneficio de nifios con cancer. ABC, 2 de gener de 2014.
La conmovedora historia del nifio que se rapé para apoyar a su mejor amigo, enfermo de
cancer. ABC, 24 de gener de 2014.

La otra familia de los nifios con cancer. E/ Mundo, 2 de febrer de 2014.
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Botella destaca el coraje por parte de los nifios con cancer y sus padres. ABC, 7 de febrer
de 2014.

Los huérfanos de la oncologia. E/ Pais, 11 de febrer de 2014.

Afanion anima a seguir investigando para avanzar en curar el cancer infantil. ABC, 13 de
febrer de 2014.

Donan 12.500 euros para la investigacion de la leucemia infantil. ABC, 14 de febrer de 2014.
El Reina Sofia detecta 50 casos de cancer infantil cada afio. ABC, 16 de febrer de 2014.
Nifios, la muerte mas dolorosa. El Mundo, 17 de febrer de 2014.

«Mama, épor qué me quiere tanto la gente?». ABC, 17 de febrer de 2014.

2.000 euros por una camiseta de apoyo a nifios con cancer. E/ Mundo, 19 de febrer de 2014.
2.000 euros de multa por animar a los nifios enfermos de cancer. £/ Pais, 20 de febrer de 2014.
El Jaén recurre la sancién por mostrar una camiseta solidaria contra el cancer infantil.
ABC, 20 de febrer de 2014.

La norma por encima del sentido comun. El Pais, 20 de febrer de 2014.

«Esto conmueve a la sociedad». El Pais, 21 de febrer de 2014.

Fallece Iraila, una de las nifias que participaba en «La Voz Kids». El Mundo, 11 de marg de 2014.
Fallece Iraila Latorre, concursante de «La Voz Kids». ABC, 12 de marg de 2014.

MuUsica de Alicia Keys para despedir a Iraila. E/ Mundo, 12 de marg de 2014.

La familia de Iraila, favorable a un homenaje péstumo en «La Voz Kids». E/ Mundo, 12 de
marg de 2014.

Iraila, el suefio de una cantante pop que truncé el cancer. E/ Mundo, 12 de marg de 2014.
El Hércules colabora con un proyecto social de oncologia. E/ Mundo, 21 de marg de 2014.
Expertos mundiales en cancer juvenil exponen en Madrid el limbo de este grupo. La
Vanguardia, 23 de marg de 2014.

Mds de 200 expertos mundiales en cancer juvenil piden tratamiento especifico. La Van-
guardia, 26 de marg de 2014.

Expulsada del colegio EE.UU. por raparse el pelo en solidaridad con su amigo, enfermo de
cancer. ABC, 26 de marg de 2014.

Una conmovedora fotografia alerta del impacto del cancer infantil. ABC, 13 d’abril de 2014.
«En oncologia infantil somos muy optimistas». E/ Pais, 21 d’abril de 2014.

«Elo», el oso peluche que ayuda a los nifios con cancer. ABC, 23 d’abril de 2014.

El dolor en la cara de un nifio. El Pais, 25 d’abril de 2014.

El Villarreal impulsa un proyecto para ayudar a nifios con cancer. £/ Mundo, 29 d’abril de 2014.
Una guia explica cbmo manejar el dolor en nifios con cancer. ABC, 2 de maig de 2014.
Sanidad asegura que se ha mejorado el servicio de oncologia pediatrica. ABC, 14 de maig
de 2014.

Padres de niflos con cancer piden mas personal en Toledo. ABC, 14 de maig de 2014.
Ediles del PP de Toledo plantan a padres de nifios con cancer en un pleno. El Pais, 16 de

maig de 2014.

El PP denuncia graves amenazas a un concejal tras la polémica de los nifios con cancer.
ABC, 16 de maig de 2014.

El PP acusa a Page de «utilizar el dolor» de los nifios con cancer. ABC, 17 de maig de 2014.
CART: El esperanzador tratamiento que podria acabar con el cancer. ABC, 19 de maig de 2014.
Tizén: «Es inmoral usar el dolor ajeno para sacar rédito politico». ABC, 21 de maig de 2014.
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Luz verde a la segunda habitacion de aislamiento para nifios con cancer. ABC, 22 de maig
de 2014.

«La financiacién en cancer infantil es increiblemente pobre». El Mundo, 27 de maig de 2014.
El «talon de Aquiles» del cancer infantil. E/ Mundo, 27 de maig de 2014.

Cada afio diagnostican en Espafia mdas de 1.000 nuevos casos de cancer infantil. La
Vanguardia, 30 de maig de 2014.

El milagro de Claudia Burkill. ABC, 10 de juny de 2014.

Ram Bhavnani destina 150.000 € a beca de investigacion oncoldgica infantil. ABC, 11 de
juny de 2014.

La familia de la nifa Iraila, de «La voz Kids», crea una ONG contra el cancer infantil. ABC,
22 de juny de 2014.

La familia de la nifia de «La voz kids» que murié de cancer crea una ONG para investigar.
El Pais, 22 de juny de 2014.

«Las consolas son medicinas para los nifios con cancer». El Mundo, 30 de juny de 2014.
El registro de tumores infantiles reduce a la mitad las muertes. E/ Mundo, 13 de juliol
de 2014.

El Villarreal se enfrentara al Celtic en un partido con fines benéficos. E/ Mundo, 28 de juliol
de 2014.

Las nifias de la foto de Facebook se recuperan del cancer. ABC, 29 de juliol de 2014.

Son Espases presenta una guia de informacién oncopediatrica para los padres de nifios
con cancer. El Mundo, 29 de juliol de 2014.

«Ella», la Barbie calva para ayudar a las nifias con cdncer. ABC, 5 d’agost de 2014.
Compartir fotos de «The Red Band Society» apoyara la investigacién del cancer infantil.
ABC, 17 d’agost de 2014.

Cierra la residencia para nifios enfermos de cancer de la AECC. E/ Mundo, 24 d’agost de 2014.
Detectan 57 casos de cancer de tiroides en menores en Fukushima. ABC, 25 d’agost de 2014.
Cuba culpa al bloqueo de EEUU de las dificultades para atender a los nifios con cancer. E/
Mundo, 28 d’agost de 2014.

La Interpol busca a un nifio britanico al que sus padres sacaron del hospital. E/ Pais, 29
d’agost de 2014.

Cientificos portugueses descubren una forma de frenar la leucemia infantil. ABC, 29
d’agost de 2014.

Alarma internacional por el pequefio Ashya. El Mundo, 29 d’agost de 2014.

«Alerta mundial» de la Interpol para localizar a un nifio raptado de un hospital por sus
padres. ABC, 30 d’agost de 2014.

Localizado en Malaga el nifio raptado del hospital por sus padres. ABC, 31 d’agost de 2014.
La policia encuentra en Mdlaga a un nifio inglés enfermo raptado por sus padres. La
Vanguardia, 31 d’agost de 2014.

El nifio britanico sacado por sus padres de un hospital esta estable. E/ Mundo, 31 d’agost
de 2014.

Una «fuga» a Espafia en busca de nuevos métodos. E/ Mundo, 1 de setembre de 2014.
«Buscabamos una terapia menos agresiva para nuestro hijo». ABC, 1 de setembre de 2014.
El juez ordena la detencidn judicial de 72 horas para los padres de Ashya King. El Pais, 1
de setembre de 2014.



Annexos

783.

784.

785.

786.

787.

788.

789.

790.

791.

792.

793.

794.

795.

796.

797.

798.

799.

800.

801.

802.

803.

804.

805.

806.

807.
808.

809.

La terapia de protones por la que sacaron del hospital al nifio con cancer. El Pais, 1 de
setembre de 2014.

Los padres del nifio britanico con un tumor hallado en Mdlaga pasan hoy a disposicién de
la Audiencia Nacional. La Vanguardia, 1 de setembre de 2014.

La Fiscalia britanica retira la orden de arresto sobre los padres de Ashya King. La Vanguar-
dia, 2 de setembre de 2014.

Detencion de 72 horas para los padres del nifio britanico con cancer. ABC, 2 de setembre
de 2014.

El juez fija 72 horas de prisidon para los padres del nifio britanico. La Vanguardia, 2 de
setembre de 2014.

Los padres de Ashya King salen de la carcel de Soto del Real. £/ Pais, 2 de setembre de 2014.
Supersticiones que pueden llegar a matar. ABC, 2 de setembre de 2014.

Los padres de Ashya King llegan al hospital de Malaga donde esta ingresado. E/ Mundo, 3
de setembre de 2014.

La vida esta por encima de la patria potestad. E/ Mundo, 3 de setembre de 2014.
Libertad para los padres de Ashya. E/ Mundo, 3 de setembre de 2014.

La Audiencia Nacional pone en libertad a los padres del nifio britdnico enfermo de cancer.
ABC, 3 de setembre de 2014.

La Audiencia Nacional pone en libertad a los padres de Ashya King. La Vanguardia, 3 de
setembre de 2014.

La Fe investiga para preservar la fertilidad de nifios varones con cancer. ABC, 3 de
setembre de 2014.

Londres retira los cargos a los padres que sacaron a su hijo del hospital. El Pais, 3 de
setembre de 2014.

La Fiscalia britanica retira la orden de detencion y los King salen de la carcel. La Vanguardia, 3
de setembre de 2014.

«No queria verlo como un vegetal». La Vanguardia, 4 de setembre de 2014.

El caso de Ashya King podria repetirse en Espafia. ABC, 4 de setembre de 2014.

Terapia de protones, un tratamiento caro y pocas veces necesario. El Mundo, 4 de
setembre de 2014.

Investigan cdmo preservar la fertilidad en nifios con cancer. ABC, 4 de setembre de 2014.
Sentido y sensibilidad. ABC, 4 de setembre de 2014.

Villarreal y Celtic golean en el partido contra el cancer infantil. E/ Mundo, 4 de setembre
de 2014.

El Consulado britanico aviso a la Junta de que los King no tenian la tutela de Ashya. ABC,
5 de setembre de 2014.

Los padres de Ashya King obtienen el permiso necesario y podrian viajar a Praga en las
préximas horas. La Vanguardia, 5 de setembre de 2014.

La familia de Ashya King ultima su traslado a un hospital de Praga. E/ Pais, 6 de setembre
de 2014.

La Clinica de Navarra se ofrece a atender a Ashya. ABC, 6 de setembre de 2014.

Ashya King sera trasladado a un hospital de Praga en un avion privado medicalizado. La
Vanguardia, 7 de setembre de 2014.

Los padres de Ashya King ultiman el traslado del menor a un hospital de Praga. ABC, 7 de
setembre de 2014.
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El drama de Ashya visto por su hermano. E/ Mundo, 7 de setembre de 2014.

Ashya sera tratado de su tumor en un hospital de Praga. E/ Mundo, 7 de setembre de 2014.
«Ashya, solo quiero verte sonreir de nuevo». El Mundo, 7 de setembre de 2014.

Ashya King viaja a Praga para recibir un nuevo tratamiento tras su polémico paso por Ma-
laga. El Mundo, 7 de setembre de 2014.

En busca de una terapia mas efectiva contra un tipo de cédncer infantil. ABC, 8 de setembre
de 2014.

El nifio Ashya King llega a Praga para recibir tratamiento para su tumor cerebral. E/ Pais,
8 de setembre de 2014.

La Junta autoriza el traslado desde Madlaga a Praga del nifio Ashya King. ABC, 8 de
setembre de 2014.

Ashya King, rumbo a Praga para recibir tratamiento. ABC, 8 de setembre de 2014.

El tratamiento que recibird Ashya King en Praga cuesta unos 81.000 euros. La Vanguardia,
8 de setembre de 2014.

Ashya King ingresa en una clinica de Praga. El Pais, 9 de setembre de 2014.

«Ashya se encuentra bien y muy animado». ABC, 9 de setembre de 2014.

El tratamiento con protones para Ashya costara 81.000 euros. ABC, 9 de setembre de 2014.
Los padres deciden. La Vanguardia, 9 de setembre de 2014. (Portada).

Los padres deciden. La Vanguardia, 9 de setembre de 2014. (Interior).

El futuro de Ashya ya pasa por Praga. La Vanguardia, 9 de setembre de 2014.

La marcha de Ashya a Praga pone fin a su accidentado paso por Malaga. El Mundo, 9 de
setembre de 2014.

«Operita» para un festival solidario. E/ Pais, 11 de setembre de 2014.

«Thank you for all cooperation». El Mundo, 12 de setembre de 2014.

La probabilidad de que Ashya se cure con la terapia de protones asciende al 80 %. La
Vanguardia, 12 de setembre de 2014.

Investigar, la mejor herramienta para curar los nifios con leucemia. ABC, 12 de setembre de 2014.
Un ultimo deseo para una vida mejor. El Mundo, 14 de setembre de 2014.

Ashya King recibe hoy la terapia de protones. ABC, 15 de setembre de 2014.

Ashya King comienza la terapia de protones en Praga. La Vanguardia, 15 de setembre de 2014.
El mundo del toro se redne en Toledo para luchar contra el cancer infantil. ABC, 19 de
setembre de 2014.

La aventura cotidiana de ser Richi. La Vanguardia, 21 de setembre de 2014.

Llevar a Espafia al nifio britanico con cancer fue un riesgo, seguin un informe. La Vanguardia,
24 de setembre de 2014.

La Sanidad britanica costeara el tratamiento de protones en Praga del nifio Ashya King. E/
Mundo, 27 de setembre de 2014.

Reino Unido costeard el tratamiento de protones en Praga de Ashya King. La Vanguardia,
27 de setembre de 2014.

La sanidad britanica pagara el tratamiento del pequefio Ashya King. La Vanguardia, 28 de
setembre de 2014.

El Gobierno acude en ayuda del registro de tumores infantiles. E/ Pais, 3 d’octubre de 2014.
La salvacion de Richi. E/ Mundo, 5 d’octubre de 2014.

Ashya King evoluciona favorablemente en el hospital checo. La Vanguardia, 9 d’octubre
de 2014.
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AECC da 1,2 millones para investigar en Navarra cancer de pulmdn e infantil. ABC, 22
d’octubre de 2014.

Ashya King, el nifio «secuestrado» por sus padres, responde bien al tratamiento contra el
cancer. El Mundo, 23 d’octubre de 2014.

Reserva de paternidad para nifios con cancer. E/ Pais, 24 d’octubre de 2014.

Ashya King finaliza con éxito su tratamiento en Praga y regresa a Espafia. La Vanguardia,
24 d’octubre de 2014.

El nifio britanico Ashya King completara su tratamiento contra el cancer en Malaga. ABC,
24 d’octubre de 2014.

El nifio Ashya King ya monta en triciclo y sus médicos creen que su tumor no crecera. ABC,
24 d’octubre de 2014.

Ashya King finaliza la terapia de protones y recibira quimioterapia en Espafia. E/ Mundo,
24 d’octubre de 2014.

Ashya King se tratara en Espafa. E/ Mundo, 25 d’octubre de 2014.

Ashya King seguira su tratamiento contra el cancer en Marbella. ABC, 25 d’octubre de 2014.
«Pocién de héroes»: el nuevo método para atender a los nifios con cancer. ABC, 27
d’octubre de 2014.

Ashya King regresa a Marbella para seguir con el tratamiento. E/ Mundo, 28 d’octubre de 2014.
José Manuel Casafi: «Hay buena gente en el mundo que reparte amor». El Pais, 1 de no-
vembre de 2014.

La Asociacion Iraila entrega 50.000 euros a La Fe para investigar el cancer infantil. ABC, 6
de novembre de 2014.

Fiesta benéfica a favor de la Asociacién de Familias de Niflos con Cancer. ABC, 8 de
novembre de 2014.

Donacién de 210.000 euros para nifios con cancer en La Fe. El Pais, 20 de novembre de 2014.
Dr. José Sanchez de Toledo, referente internacional en oncologia pediatrica. La Vanguar-
dia, 25 de novembre de 2014.

Poldn recaudard fondos para la investigacion del cancer infantil. ABC, 4 de desembre de 2014.
Una madre coraje contra el cancer infantil. E/ Mundo, 7 de desembre de 2014.

Muere en Ecuador el nifio valenciano que iba a volver a Espafia para tratarse un cancer.
ABC, 9 de desembre de 2014.

El cancer infantil aumenta un 1 % cada afio en las tres ultimas décadas. El Mundo, 9 de
desembre de 2014.

Paco Arango. Entrevista. E/ Mundo, 10 de desembre de 2014.

Isabel, una nifa de 16 meses con cancer, «correra» la San Silvestre. ABC, 17 de desembre
de 2014.

La UV desarrolla softwares para encontrar dianas terapéuticas contra los tumores infanti-
les neuroblasticos. La Vanguardia, 18 de desembre de 2014.

Suelta de globos para apoyar a los nifios con cancer. ABC, 20 de desembre de 2014.

Un juguete para normalizar el cdncer en nifios. E/ Mundo, 26 de desembre de 2014.
Macaco colabora con Sant Joan de Déu en la investigacidn contra el cancer infantil. ABC,
16 de gener de 2015.

Recaudan 9.000 euros por la venta de una joya dedicada a Iraila Latorre para investigar el
cancer. ABC, 21 de gener de 2015.

Sergio, Carlota y Lucia: la esperanza de vencer al cancer. El Mundo, 4 de febrer de 2015.
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Cada afo se diagnostican 50 casos nuevos de cancer infantil en Bizkaia. ABC, 11 de febrer
de 2015.

Ni un nifio con cancer. E/ Pais, 11 de febrer de 2015.

Pequefios superhéroes que luchan contra el cancer. E/ Pais, 12 de febrer de 2015.

Cada afio se diagnostican en Navarra entre 15 y 18 casos de cancer infantil. ABC, 13 de
febrer de 2015.

Estaba reclamado por la justicia y lo detienen tras robar una hucha benéfica para los nifios
con cancer. El Mundo, 13 de febrer de 2015.

Mas del 70 % de los canceres infantiles son curables. E/l Mundo, 14 de febrer de 2015.
Pequefios héroes contra el cancer. E/ Mundo, 15 de febrer de 2015.

Los padres de nifios con cancer se alojardn en una vivienda de la Avenida de Barber. ABC,
15 de febrer de 2015.

El cancer apaga la sonrisa del pequefio Alex. ABC, 20 de febrer de 2015.

Aumentan los ensayos en cancer infantil: cada vez menos nifios irdn al extranjero. La Van-
guardia, 24 de febrer de 2015.

El Juli matara seis toros en Caceres a beneficio de los nifios con cancer. El Mundo, 3 de
marg de 2015.

El maravilloso gesto de Ben-Hatira con un nifio enfermo de cancer. ABC, 17 de marg de 2015.
Europa beca a un equipo del IJC que investiga una rara leucemia infantil. ABC, 17 de marg
de 2015.

Los padres de Ashya King dicen que su hijo esta libre de cancer. La Vanguardia, 23 de marg
de 2015.

El padre del nifio Ashya King asegura que ha superado el tumor cerebral. ABC, 23 de marg
de 2015.

Un misterioso millonario dona 55.000 euros para que un bebé pueda luchar contra el
cancer. ABC, 24 de marg de 2015.

Ashya King estd libre de cédncer, segln sus padres. E/ Mundo, 24 de marg de 2015.

Ashya King camina y habla tras seis meses de lucha contra el cancer. ABC, 24 de marg de 2015.
El nifo Ashya King se cura a los seis meses de tratar su cancer con protones. La Vanguar-
dia, 24 de marg de 2015.

Donacién para el poyecto Lydia de leucemia infantil. La Vanguardia, 25 de marg de 2015.
Fundacién de lucha contra el cancer aporta 20.000 euros a Sant Joan de Déu. ABC, 31 de
marg de 2015.

Detenido en A Laracha por fingir tener un hijo con cancer para estafar dinero. ABC, 6
d’abril de 2015.

Ensayan un farmaco para tratar el cancer infantil neuroblastoma. ABC, 7 d’abril de 2015.
El Juli: «Con que un nifio se salve habra valido la pena». El Mundo, 8 d’abril de 2015.

Juli vs. el cancer infantil. E/ Mundo, 9 d’abril de 2015.

El Juli: «Torear a beneficio de los nifios con cancer es lo mas grande que puedo hacer».
ABC, 9 d’abril de 2015.

El Consorcio de Salud y Social de Catalufia dona el 0,7 % de sus ingresos a la investigacion
del cancer infantil. ABC, 16 d’abril de 2015.

Un nifio con cancer impulsa un proyecto para «moverse por la vida». ABC, 16 d’abril de 2015.
Sanidad cede un piso a Afanion para familiares de nifios con cancer. ABC, 16 d’abril de 2015.
Vencer al cancer. La Vanguardia, 19 d’abril de 2015.
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La AECC financia 161 proyectos de investigacion contra el cancer. ABC, 22 d’abril de 2015.
El Hospital de Cruces y Aladina dan apoyo psicoldgico a nifios con cancer. ABC, 22 d’abril
de 2015.

Isabel y su padre correran la media maratén para recaudar fondos contra el cancer. ABC,
22 d’abril de 2015.

Siete mamas de nifios con cancer cuentan qué supone para ellas su vida. ABC, 3 de maig
de 2015.

Un farmaco experimental es eficaz frente a un tumor cerebral infantil incurable. ABC, 5
de maig de 2015.

Dani Rovira actla para ayudar a los nifios de oncologia. E/ Mundo, 6 de maig de 2015.

El «Superman» que cruzé un pais para visitar a un nifio enfermo de cancer. ABC, 13 de
maig de 2015.

Una vacuna comun protege frente al tipo mas comun de leucemia infantil. ABC, 19 de
maig de 2015.

Consiguen mas de 400.000 euros para luchar contra un tipo de cancer infantil. ABC, 28
de maig de 2015.

Cancer infantil, 50 afios sin parar de mejorar. ABC, 1 de juny de 2015.

La mortalidad de superviventes de cancer infantil se reduce a la mitad. E/ Mundo, 1 de
juny de 2015.

Barcelona corre contra el cancer, y Sitges, por Candela. La Vanguardia, 1 de juny de 2015.
El conmovedor video de Risto Mejide y Chicote como «soldados» contra el cadncer infantil.
ABC, 2 de juny de 2015.

Ashya King celebra en Marbella su recuperacion del tumor cerebral. E/ Mundo, 3 de juny de 2015.
Un nifio de 8 afios deja crecer su pelo para donar su larga melena a enfermos de cancer.
ABC, 3 de juny de 2015.

Mds cornadas da el cancer. La Vanguardia, 3 de juny de 2015.

Los padres de una nifia muerta de cancer descubren un mensaje oculto tras su espejo.
ABC, 5 de juny de 2015.

La Fe y la Asociacion Iraila promueven la investigacion en cancer infantil. ABC, 7 de juny
de 2015.

El tierno abrazo de estas dos nifias simboliza la lucha contra el cdncer. ABC, 8 de juny de 2015.
Alejandro Sanz transforma medicinas en sonrisas. El Pais, 9 de juny de 2015.

Los hermanos Espargaro, contra el cancer infantil. La Vanguardia, 12 de juny de 2015.

El padre del nifio Ashya King sobre su curacién: «La terapia con protones era el mejor
camino». El Mundo, 13 de juny de 2015.

El camino de la recuperacién de Ashya King, dura pero ha merecido la pena. La Vanguar-
dia, 13 de juny de 2015.

Los «tres malos» de la tele reclutan un ejército contra el cancer infantil. E/ Mundo, 14 de
juny de 2015.

«Con radioterapia normal mi hijo no estaria aqui». E/ Mundo, 14 de juny de 2015.

«De haber seguido en Inglaterra, Ashya no estaria hoy con nosotros». ABC, 15 de juny de 2015.
Fundacion Inocente, Inocente entrega 200.000 € a investigacion del cancer infantil. ABC,
25 de juny de 2015.

Cancer infantil: la historia de Hugo. ABC, 26 de juny de 2015.
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Indignacidn en las redes sociales por «la degradacién» de los nifios con cancer en «Anclados».
ABC, 1 de juliol de 2015.

Afanion organiza un campamento para nifios y jovenes con cancer. ABC, 5 de juliol de 2015.
Nifios con cancer y ancianos tendran espacio preferente en la misa papal de Quito. E/
Mundo, 6 de juliol de 2015.

La Federacién de Padres de Nifios con Cancer denuncia a «Anclados». E/ Mundo, 7 de
juliol de 2015.

Un parque de atenciones para nifios con cancer. E/ Pais, 15 de juliol de 2015.

Capital privado solidario para un hospital de dia infantil publico. La Vanguardia, 15 de
juliol de 2015.

La emotiva boda de una nifia de 4 afios con leucemia y su enfermero del hospital. ABC,
21 de juliol de 2015.

Una vuelta ciclista por toda la regién contra el cancer infantil. ABC, 22 de juliol de 2015.
«Parque de atenciones» para aliviar a los nifilos con cancer. ABC, 20 de juliol de 2015.

Un vecino de Basauri realizard una march en bicicleta a favor de nifios con cancer. E/ Mun-
do, 28 de juliol de 2015.

La guerra quimica en Marruecos écancer por nuestro gas mostaza? E/ Mundo, 31 de juliol
de 2005.

Polémica en EE.UU. por un analgésico adictivo que se receta a nifios con cancer. ABC, 17
d’agost de 2015.

«jPonte bien!»: mensaje de los trabajadores a una nifia enferma de cancer ingresada
enfrente de su obra. ABC, 5 de setembre de 2015.

Boadilla acoge la campafia «Envia una sonrisa contra el cancer infantil». ABC, 17 de
setembre de 2015.

Lazos dorados para luchar contra el cancer infantil y adolescente. ABC, 18 de setembre
de 2015.

La deseada vuelta al cole de Inés tras superar un tumor de hueso. ABC, 18 de setembre
de 2015.

Hospital Infantil Sevilla lucira lazo dorado para concienciar cancer infantil. ABC, 19 de
setembre de 2015.

Universitat de Valéncia recibe 150.000 € para investigar el cancer infantil. ABC, 23 de
setembre de 2015.

Centenares de mujeres llevan en sus taxis pulseras que ayudan a salvar vidas. La Vanguardia,
23 de setembre de 2015.

Un enfermo terminal muere tras recaudar medio millén de ddlares para su hijastra con
cancer. ABC, 1 d’octubre de 2015.

«Su sonrisa es importante», festival para sensibilizar sobre cancer infantil. ABC, 8 d’octu-
bre de 2015.

Penélope Cruz se pone tras las cdmaras para luchar contra la leucemia infantil. ABC, 8
d’octubre de 2015.

El cancer juvenil, esa comedia. E/ Pais, 9 d’octubre de 2015.

Sus comparnieros le ceden 350 dias libres para que pueda cuidar de su hija enferma. ABC,
14 d’octubre de 2015.

Un ibicenco correra la maraton de Nueva York por una nifia con cancer. El Mundo, 23
d’octubre de 2015.
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Siete veces superviviente. La Vanguardia, 25 d’octubre de 2015.

Salvado por siete golpes de suerte. La Vanguardia, 25 d’octubre de 2015.

Miles de personas celbran la Navidad con adelanto por un nifio enfermo terminal. ABC,
26 d’octubre de 2015.

Un pueblo canadiense adelanta a octubre la Navidad para que pueda celebrarla un nifio
con cancer terminal. E/ Mundo, 29 d’octubre de 2015.

La mortalidad en céncer infantil o adolescente se ha reducido. La Vanguardia, 29
d’octubre de 2015.

El zoo espera 6.000 visitantes con la gorra contra el cancer infantil el 12D. ABC, 4 de
novembre de 2015.

Layla Richards, el bebé que vencid la leucemia gracias a las células inmunes genéticamente
modificadas. ABC, 6 de noviembre de 2015.

Una nifia con una leucemia incurable se salva gracias a la terapia génica. ABC, 7 de
novembre de 2015.

Un sencillo cambio en el ADN favorece el cancer infantil mas agresivo. ABC, 11 de
novembre de 2015.

Ganar afios de vida al cancer. El Mundo, 15 de novembre de 2015.

Una fundacidn con alma de «start-up». La Vanguardia, 16 de novembre de 2015.

Una asociacidn proyecta tratar en Canarias a nifios saharauis con cédncer. ABC, 19 de
novembre de 2015.

La asociacion de cancer infantil Pequefio Valiente ha atendido a 250 familias. ABC, 20 de
novembre de 2015.

Ensayos clinicos para los mas pequefios con cancer. ABC, 23 de novembre de 2015.

Mads de 3.000 personas correran en Colmenar Viejo contra el cancer infantil. ABC, 24 de
novembre de 2015.

Encuentran un nuevo tipo de cancer de mama en una nifia de ocho afios. ABC, 27 de
novembre de 2015.

¢Qué le preguntarias a un nifio con cadncer? El Mundo, 28 de novembre de 2015.
Salesianos y Ayuntamiento organizan una gala el sdbado para el cancer infantil. ABC, 30
de novembre de 2015.

Valentina, la hija de nueve afios de Salma Hayek, donard su melena a las nifias enfermas
de cancer. ABC, 6 de desembre de 2015.

Afanion celebra sus 20 afios de trabajo en favor de los nifios con cancer. ABC, 12 de
desembre de 2015.

Ponerse la gorra por el cancer infantil. E/ Pais, 13 de desembre de 2015.

Diagnostican a un nifo britanico el cdncer mas raro del mundo: Eso lo hace Unico, dice su
madre. ABC, 14 de desembre de 2015.

CLM creara unidades asistenciales de oncologia infantil en Toledo y Albacete. ABC, 15 de
desembre de 2015.

Sanidad reorganiza las unidades de oncologia infantil de Toledo y Albacete. ABC, 16 de
desembre de 2015.

Una técnica pionera para preservar la fertilidad de alguinos nifios con cancer. E/ Mundo,
23 de desembre de 2015.

Congelado el tejido testicular de un nifio de 9 afios con tumor cerebral. La Vanguardia,
24 de desembre de 2015.
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Premiada la investigacion de nanomedicina en cancer infantil del Nifio Jesus. ABC, 28 de
desembre de 2015.

La Fundacién Iberdrola y Aspanion ofrecen ocio a los nifios con cancer hospitalizados.
ABC, 7 de gener de 2016.

Ashya King vuelve al colegio. ABC, 9 de gener de 2016.

El mejor gol de Leo Messi. El Pais, 17 de gener de 2016.

Centro deportivo de Plasencia recaudara fondos para luchar contra el cancer infantil. ABC,
21 de gener de 2016.

Penélope Cruz: «He llorado cada dia mientras rodaba mi documental». ABC, 29 de gener
de 2016.

Detecta un tumor en la cabeza de su bebé gracias al flash de una foto. ABC, 29 de gener
de 2016.

Expertos defienden la protonterapia para tratar el cdncer cerebral en nifios. La Vanguardia,
30 de gener de 2016.

Los niflos pitiusos deberan viajar a Palma para someterse a radioterapia. E/ Mundo, 31 de
gener de 2016.

Alertan de una falsa colecta en Vitoria para operar a un nifio de cadncer. E/l Mundo, 3 de
febrer de 2016.

La Fundacion Vencer el cancer recaudd mas de 14.000 euros en Toledo en 2015. ABC, 4
de febrer de 2016.

El videojuego del cancer. El Pais, 4 de febrer de 2016.

El Universidad Catdlica de Murcia CB lucha contra el cancer infantil en el partido ante el
CAl. ABC, 9 de febrer de 2016.

Una técnica pionera en Espafia permite tratar a una nifia con un cancer de ovario intratable.
ABC, 12 de febrer de 2016.

La Fe ha tratado a 62 menores enfermos de cancer para preservar su fertilidad. La
Vanguardia, 12 de febrer de 2016.

Los hospitales publicos de Sevilla, tercera unidad de referencia para el cancer infantil.
ABC, 14 de febrer de 2016.

Los hospitales Cruces y Donostia asumiran el tratamiento del cancer infantil. ABC, 14 de
febrer de 2016.

«Yo sobrevivi a un cancer infantil». E/ Mundo, 14 de febrer de 2016.

Trazar la huella del cancer infantil. El Mundo, 14 de febrer de 2016.

Espaiia se sube al tren de los ensayos clinicos pediatricos. La Vanguardia, 14 de febrer de 2016.
Diagnosticados 9 nuevos casos de cancer infantil en Ciudad Real durante 2015. ABC, 15
de febrer de 2016.

Metro de Madrid celebra del Dia Mundial contra el Cancer Infantil. ABC, 15 de febrer de 2016.
La curacion del cancer infantil crece y llega al 90 %. ABC, 15 de febrero de 2016.

La Comunidad de Madrid atienda cada afio a 7.000 menores de 16 afios por cancer. ABC,
15 de febrer de 2016.

Leo Messi financia la investigacion de cancer infantil en Vall d’Hebrén. ABC, 15 de febrer
de 2016.

La Fe investigara la influencia de los farmacos en el cancer de los lactantes. ABC, 15 de
febrer de 2016.

Hablemos de los hijos que el cancer nos quitd. El Pais, 15 de febrer de 2016.
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1006. #QueLaRisaTeAcompanie: sonrisas inocentes contra el cancer infantil. E/ Mundo, 15 de
febrer de 2016.

1007.En el bosque se vive mejor. El Pais, 15 de febrer de 2016.

1008. Que la risa te acompafie. E/ Pais, 15 de febrer de 2016.

1009.Juegos infantiles, lectura de manifiesto y suelta de globos para celebrar el Dia del Nifio
con Cancer. ABC, 18 de febrer de 2016.

1010. Una nifia de 11 afios con cancer cumple su suefio de desfilar en una pasarela. ABC, 19 de
febrer de 2016.

1011.Joan Seoane, investigador del cancer: «Luchamos contra los tumores cerebrales». La
Vanguardia, 21 de febrer de 2016.

1012. La nifia de 8 aflos enferma de cancer que usa sus deseos para «cuidar del mundo». ABC,
4 de marg de 2016.

1013. Las heridas de Fukushima, abiertas cinco afios después. El Mundo, 7 de marg de 2016.

1014. Las secuelas de Fukushima, cinco afios después de la catastrofe. E/ Mundo, 7 de marg de 2016.

1015.Un tratamiento experimental se muestra eficaz frente al cancer cerebral infantil mas
comun. ABC, 14 de marg de 2016.

1016.Un niflo vende su preciada colecciéon de cromos para salvar la vida de su amigo con
cancer. ABC, 14 de marg de 2016.

1017.Un «achuchdén» para vencer al cancer infantil. E/ Mundo, 20 de marg de 2016.

1018. La extraordinaria vida de Joel Green. ABC, 30 de marg de 2016.

1019. Identifican una nueva herramienta terapéutica contra un tipo de cancer infantil. ABC, 1
d’abril de 2016.

1020. El virus que libré a un nifio del cdncer mejora para nuevos pacientes. E/ Pais, 6 d’abril de 2016.

1021. Color para hacer mas llevadero el cancer infantil. ABC, 7 d’abril de 2016.

1022.Soliss y el Toledo, contra el cancer infantil con el juego del «penalti mareado». ABC, 12
d’abril de 2016.

1023. Campania solidaria impulsa una nueva linea de investigacion contra el cancer infantil. ABC,
13 d’abril de 2016.

1024. Lo que el videojuego puede hacer por su hijo. ABC, 15 d’abril de 2016.

1025. Un colegio entero se rapa en solidaridad con una nifia con cancer. £/ Pais, 17 d’abril de 2016.

1026. Los ochenta alumnos de un colegio de Colorado se rapan el cabello en solidaridad con su
compafiera enferma de céancer. ABC, 17 d’abril de 2016.

1027.El plan de atencién al cancer infantil de Castellén evita 2.000 traslados. E/ Mundo, 18
d’abril de 2016.

1028.Mas de 95.000 firmas para que se incluya una casilla en la Renta para la investigacion
contra el cancer. ABC, 21 d’abril de 2016.

1029. Alianza entre Barga y Abidal en la lucha contra el cancer. E/ Pais, 23 d’abril de 2016.

1030. Abidal y el Barcelona se unen para luchar contra el cancer infantil. La Vanguardia, 23
d’abril de 2016.

1031. Rotary: financiacién para el cancer infantil. La Vanguardia, 29 d’abril de 2016.

1032. Investigadores espafioles desarrollan un tejido de nanofibras para el tratamiento local del
cancer infantil. ABC, 4 de maig de 2016.

1033. La cara mas solidaria de Shakira con nifios enfermos de cancer. ABC, 4 de maig de 2016.

1034. La confesién mas dura de un oncdlogo infantil en Facebook: «Cada vez que se me muere
un nifilo quiero matarme». ABC, 13 de maig de 2016.
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1035. Astillero recoge cuentos para Valdecilla por el dia contra el cancer infantil. ABC, 16 de

1036.

1037.

1038.

maig de 2016.

Un nifio con cancer cumple su suefio de convertirse en bombero de Nueva York. ABC, 20
de maig de 2016.

La Fundacion Cris subastara obras de 34 artistas contra el cancer infantil. ABC, 23 de maig
de 2016.

Nifio enfermo de cancer de Guadarrama consigue fondos para ser tratado en EEUU. ABC,
27 de maig de 2016.

1039.Sin medicinas para ayudar a Oliver. E/ Pais, 27 de maig de 2016.

1040.

El Cherndbil italiano. E/ Mundo, 30 de maig de 2016.

1041. Gala benéfica en Pedralbes para recaudar fondos contra el cancer infantil. La Vanguardia,

3 de juny de 2016.

1042. Carcel para un locutor por quedarse el dinero recaudado para una nifia con cancer. E/

Mundo, 6 de juny de 2016.

1043.3.000 kildmetros a pie contra el cancer infantil. ABC, 6 de juny de 2016.
1044. Correr en pafiales para vencer el cancer. ABC, 7 de juny de 2016.

1045.

1046.

1047.

1048.
1049.

1050.

1051.
1052.

Fito Cabrales dona una «Harley» para la investigacion del cancer infantil. ABC, 7 de juny
de 2016.

Fito Cabrales graba un video junto a nifios con cdncer para poner cara a esta enfermedad.
ABC, 9 de juny de 2016.

El médico vestido de superhéroe que lleva la alegria a los nifilos con cancer. ABC, 10 de
juny de 2016.

La planta oscura del hospital, para los nifios con cancer. E/ Mundo, 13 de juny de 2016.
Pequefio Valiente denuncia que los recortes afectan a pruebas de cancer infantil. ABC, 14
de juny de 2016.

Personalidades de Ibiza se unen para combatir el cancer infantil. E/ Mundo, 15 de juny
de 2016.

Le salvan la vida en un hospital siendo nifia y vuelve como enfermera. ABC, 22 de juny de 2016.
Los niflos enfermos también van de campamento. ABC, 28 de juliol de 2016.

1053. Cuando lo superas, el cancer te hace mejor persona. El Pais, 1 d’agost de 2016.

1054.

1055.

1056.

1057.

1058.
1059.

1060.

1061.

360

El fundador de la ONG Juntos nadara hasta Es Vedra por un nifio con cancer. ABC, 9 d’agost
de 2016.

Michael Nyman brilla en un concierto benéfico para nifios con cancer. ABC, 18 d’agost
de 2016.

Dona la medalla que gand en Rio para ayudar a un nifio enfermo de cancer. ABC, 21
d’agost de 2016.

La asociacién «Esperanza y sonrisa» y «Frozen» se unen para combatir el cancer infantil.
ABC, 26 d’agost de 2016.

Lanzan una campaiia para dar visibilidad al cancer infantil. La Vanguardia, 31 d’agost de 2016.
La sede del Gobierno regional luce carteles sobre el cdncer infantil. ABC, 1 de setembre
de 2016.

Bilbao se suma a la campafia de sensibilizacion sobre el cancer infantil. ABC, 1 de setembre
de 2016.

Un gran lazo dorado luce en la Fundacién Hospital de Calahorra en recuerdo del cancer
infantil. ABC, 2 de setembre de 2016.
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1085.

Ayuntamiento y Diputacién de Toledo se suman a una campafia contra el cancer infantil.
ABC, 2 de setembre de 2016.

El hermoso homenaje del Orica a un nifio fallecido. ABC, 4 de setembre de 2016.

Un farmaco eficaz para proteger el corazén de los nifios sometidos a quimioterapia. ABC,
5 de setembre de 2016.

Sarah Jessica luce la pulsera contra el cdncer infantil. La Vanguardia, 6 de setembre de 2016.
Mads de sesenta barberos cortaran el pelo en Cambrils a favor de nifios con cancer. ABC,
7 de setembre de 2016.

El precioso gesto de Sunderland y Everton con un nifio enfermo de cancer. ABC, 13 de
setembre de 2016.

Musugorri, vermut contra el cancer. La Vanguardia, 17 de setembre de 2016.
Colaboracion con la Fundacion Enriqueta Villavecchia. La Vanguardia, 17 de setembre de 2016.
Aplazado el evento benéfico de «Esperanza y sonrisa» y «Frozen» para la lucha contra el
cancer. ABC, 19 de setembre de 2016.

Penélope Cruz estrena su primer documental. E/ Pais, 20 de setembre de 2016.
Penélope Cruz: «Quiero poner voz al cancer infantil». ABC, 20 de setembre de 2016.
Colmenar Viejo corre contra el cancer infantil en la VI carrera Cerro Marmota. ABC, 20 de
setembre de 2016.

El Pozo, Jumilla FS y Plasticos Romero juegan a favor de los nifilos con cancer. ABC, 20 de
setembre de 2016.

La ONG Nifios con Cancer organiza su primera carrera solidaria. ABC, 20 de setembre de 2016.
Remite el cancer de la nifia inglesa que se pagd un tratamiento experimental tras una
campania online. ABC, 26 de setembre de 2016.

180 ancianos recaudan 14.600 euros para ayudar a niflos enfermos de cancer. ABC, 27 de
setembre de 2016.

Cancer infantil: la lucha desde la inocencia por sobrevivir. E/ Pais, 27 de setembre de 2016.
Mas de 40 dj’s actian en Santurtzi a beneficio de nifios con cancer. ABC, 3 d’octubre de 2016.
El golf navarro jugara el 23 para recaudar fondos contra el cancer infantil. ABC, 6 d’octubre
de 2016.

El mundo del toro se vuelca con Adrian, el nifio con cancer que sueia con ser torero. ABC,
8 d’octubre de 2016.

Las figuras valencianas del toreo sacan por la puerta grande a Adridn contra el cancer
infantil. ABC, 9 d’octubre de 2016.

La Fundacion del Toro denunciara a quienes han deseado la muerte de Adrian, el nifio con
cancer que quiere ser torero. ABC, 10 d’octubre de 2016.

Eva Gonzalez denuncia a la policia a la mujer que desed la muerte a un nifio que queria
ser torero. ABC, 10 d’octubre de 2016.

Fundacién Toro de Lidia denunciarad los mensajes ofensivos contra Adrian. El Pais, 11
d’octubre de 2016.

1086. Abren una investigacion por posible delito de odio contra el nifio Adrian. E/ Mundo, 11

d’octubre de 2016.

1087.Adrian, el pequefio héroe del mundo del toro. ABC, 11 d’octubre de 2016.

1088.

La policia nacional busca a los autores de los mensajes ofensivos contra Adrian. ABC, 12
d’octubre de 2016.
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La sexualidad es una gran preocupacién para los adolescentes después de un cancer. ABC,
14 d’octubre de 2016.

1090.Un evento solidario recaudara fondos para luchar contra el cancer infantil. ABC, 16
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d’octubre de 2016.

«Vida para Maria»: un crowfrunding para curar el cadncer de hueso a una nifia de 11 afios.
ABC, 18 d’octubre de 2016.

El padre de Adridn: «No entiendo que se desee la muerte a un nifio con cédncer». ABC, 28
d’octubre de 2016.

.Michael Bublé confirma la triste noticia de que su hijo de tres afios padece cancer. ABC,

4 de novembre de 2016.

Segun la edad del diagndstico del cancer, asi sera el riesgo de mortalidad cardiovascular.
ABC, 8 de novembre de 2016.

El hijo de Michael Bublé ha empezado la quimio para combatir el cancer de higado que
padece. ABC, 10 de novembre de 2016.

Michael Bublé no volvera a cantar hasta que su hijo se recupere. ABC, 11 de novembre de 2016.
El hijo de Michael Bublé tendria un 90 % de posibilidades de superar el cancer. ABC, 11
de novembre de 2016.

. Achuchones para reformar la UCI del Hospital del Nifio Jesus. ABC, 12 de novembre de 2016.
1099.
1100.

Afanion ya dispone de dos de los pisos de la calle cardenal Cisneros. ABC, 16 de novembre de 2016.
La | Carrera del Lazo de San Javier luchara contra el cancer infantil. ABC, 18 de novembre de 2016.

.Una nifia inglesa de 14 afios gana el derecho a ser criogenizada tras morir de cancer. ABC,

18 de novembre de 2016.

Muere Jessica, la nifia que su padre convirtié en simbolo de la lucha contra el cancer in-
fantil. La Vanguardia, 20 de novembre de 2016.

Muere Jessica Whelan, la nifia que conmovié al mundo como simbolo del cancer infantil.
ABC, 21 de novembre de 2016.

«Cuando me curé del cancer decia “calabao” en vez de “bacalao”». ABC, 21 de novembre
de 2016.

La asociacion fundada por la madre de Iraila, la nifia de «La Voz Kids» que murié de
cancer, recauda fondos en Valencia. ABC, 24 de novembre de 2016.

Los niflos que viven con las secuelas del cancer. ABC, 25 de noviembre de 2016.

Una médula para la pequefia Vega. El Mundo, 2 de desembre de 2016.

. Detenido en San Sebastidn por desear la muerte del nifio con cancer que quiere ser torero.

El Mundo, 3 de desembre de 2016.

Dos detenidos por desear la muerte de Adrian, el nifio enfermo de cancer que quiere ser
torero. ABC, 4 de desembre de 2016.

«Me voy a mi casa con el corazdn lleno de alegria y siento que mantengo viva la lucha de
mi hija». ABC, 5 de desembre de 2016.

.El pulso de Lucia contra el cancer. ABC, 13 de desembre de 2016.
1112.

El hijo de Michael Bublé supera la primera fase del tratamiento contra el cancer. ABC, 13
de desembre de 2016.

.Una clase entera compone una canciéon y graba un video para ayudar a un compafiero con

cancer. ABC, 13 de desembre de 2016.
La infeccidn fetal por citomegalovirus cuadriplica el riesgo de leucemia en la infancia.
ABC, 15 de desembre de 2016.
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1115. Presentado el libro «<Dame la mano» de Alvarez Silvan. ABC, 15 de desembre de 2016.

1116. Alcorcédn acogerd mafiana un torneo de ajedrez para «poner en jaque» al cancer. ABC, 16
de desembre de 2016.

1117.Entregar la vida a los nifios con cancer. ABC, 19 de desembre de 2016.

1118. Rolls-Royce y Roger Daltrey, juntos contra el cancer infantil. ABC, 19 de desembre de 2016.

1119.«Me gusta llevar a casa lo que vivo en el hospital y pensar en ellos». ABC, 19 de desembre
de 2016.

1120. «Cada recorte que hacen en Sanidad es una condena a muerte para nuestros hijos». E/
Pais, 22 de desembre de 2016.

1121. «Ver en el hospital el lado bonito de la Navidad es muy dificil». ABC, 27 de desembre de 2016.

1122. «Hija, tu sonrie siempre, que eso cura». ABC, 28 de desembre de 2016.

1123. «Las navidades cambian mucho si estas en planta o en la UCI». ABC, 29 de desembre de 2016.

1124. Policias de Barakaldo entregan 25.000 euros recaudados para apoyar la lucha contra el
cancer infantil. La Vanguardia, 30 de desembre de 2016.

1125. Las pulseras contra el cancer de Candela recaudan un millén de euros. E/ Pais, 11 de gener
de 2017.

1126. Hilo solidario. La Vanguardia, 12 de gener de 2017.

1127.De una «paradita» de pulseras a un milléon de euros para investigar el cancer infantil. ABC,
12 de gener de 2017.

1128. Avances visibles. La Vanguardia, 12 de gener de 2017.

1129. Las pulseras «candela» recaudan un millén de euros contra el cancer. El Mundo, 12 de
gener de 2017.

1130. Un hospital en México administraba agua destilada para tratar a nifios con cancer en vez
de quimioterapia. E/ Mundo, 17 de gener de 2017.

1131. Los suefios de Candela. E/ Pais, 19 de gener de 2017.

1132.La tesis de una enfermera del Complejo Hospitalario de Navarra sobre el cancer infantil
incide en mejorar la comunicacion con las familias. La Vanguardia, 23 de gener de 2017.

1133.Baby Pelones para investigar. E/ Pais, 26 de gener de 2017.

1134.Mujeres taxistas entregan 40.000 euros para la investigacion del cancer infantil. E/
Mundo, 27 de gener de 2017.

1135. La ejemplar lucha del pequefio Santi contra el cancer. ABC, 29 de gener de 2017.

1136. La nueva vida de la pequeiia Vega. El Mundo, 31 de gener de 2017.

1137.Los mejores cocineros de Espafia salen de los fogones para apoyar a los nifios con cancer.
ABC, 3 de febrer de 2017.

1138.Subijana y Berasategui «cocinan» risas para los nifios enfermos de cancer. La Vanguardia,
3 de febrer de 2017.

1139. Dia Mundial contra el cancer: éPor qué no evitamos el cancer de nuestros hijos? El Pais,
4 de febrer de 2017.

1140. Cémo prevenir millones de muertes por cancer con lo que ya sabemos. E/ Pais, 4 de febrer de 2017.

1141. «¢Qué superhéroe me vas a poner hoy?». ABC, 5 de febrer de 2017.

1142.El hijo de Bublé gana la batalla al cancer. ABC, 6 de febrer de 2017.

1143.Bublé desmiente que su hijo haya superado el cancer. ABC, 7 de febrer de 2017.

1144.Paco Arango: «La planta de oncologia infantil es un lugar alegre, lleno de vida». La Van-
guardia, 8 de febrer de 2017.

1145. El maravilloso gesto de Defoe con un nifio enfermo de cancer. ABC, 11 de febrer de 2017.
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1146.La Cubana da una funcién en beneficio de los nifios con cancer. La Vanguardia, 13 de
febrer de 2017.

1147.Verdnica: la nifia que descubre su vocacion de médico tras sufrir un osteosarcoma. ABC,
14 de febrer de 2017.

1148.Uno de cada seiscientos adultos sera superviviente de cancer infantil. La Vanguardia, 14
de febrero de 2017.

1149. Arranca este miércoles la iniciativa «Tu Km solidario» para recaudar fondos para la inves-
tigacion en céncer infantil. La Vanguardia, 14 de febrer de 2017.

1150. «La vida te cambia de repente cuando recibes el diagndstico». ABC, 15 de febrer de 2017.

1151. El Hospital Sant Joan de Déu proyecta un centro de cancer infantil pionero. ABC, 15 de
febrer de 2017.

1152. «Lo que de verdad importa», la pelicula que ayuda a luchar contra el cancer infantil. ABC,
15 de febrer de 2017.

1153. Cuentos para mejorar la vida de los nifios con cancer hospitalizados. E/ Pais, 15 de febrer de 2017.

1154. Messi, el Barga, IESE y Sant Joan de Déu impulsan el centro oncolégico infantil mas grande
de Europa. El Pais, 15 de febrer de 2017.

1155. Una prestacion necesaria para los padres de nifios con cancer. El Pais, 15 de febrer de 2017.

1156. Palencia recaudara fondos para luchar contra el cancer infantil. La Vanguardia, 15 de
febrer de 2017.

1157.Dolors Montserrat se compromete a que todos los nifios con cancer reciban cuidados
paliativos en casa. El Mundo, 15 de febrer de 2017.

1158. El Hospital Sant Joan de Déu, Leo Messi e IESE proyectan un centro de cancer infantil pio-
nero. El Mundo, 15 de febrer de 2017.

1159. El Villarreal apoya al programa «Pintando el camino en rosa» para luchar contra el cancer
infantil. E/ Mundo, 15 de febrer de 2017.

1160. Los nifios que «resisten» jugando. E/ Mundo, 15 de febrer de 2017.

1161. Varias estrellas se unen en un disco solidario contra el cancer infantil. E/ Mundo, 15 de
febrer de 2017.

1162. Los hospitales de Madrid atienden 200 nuevos casos de cancer infantil al afio. La Vanguardia,
15 de febrero de 2017.

1163.Los nifilos con cancer tienen seis veces mas riesgo de sufrir un segundo tumor. La
Vanguardia, 15 de febrero de 2017.

1164. La supervivencia en menores con cancer ha pasado del 60 al 80 % en 30 afios. La Vanguardia,
15 de febrero de 2017.

1165. El DUo Dindmico cede los derechos de la cancién Resistiré para la lucha contra el cancer
de Juegaterapia. La Vanguardia, 15 de febrero de 2017.

1166.San Martin de Montalban se une contra el cancer infantil. ABC, 15 de febrer de 2017.

1167.Una campafia en La Fe recauda 10.000 euros para investigar en cancer infantil. La
Vanguardia, 15 de febrero de 2017.

1168. Cuando Paul Newman luchd contra el cancer infantil. E/ Mundo, 16 de febrer de 2017.

1169.Sant Joan de Déu promueve un centro para el cancer infantil. La Vanguardia, 16 de febrer
de 2017.

1170. Dia Mundial del Cancer Infantil: leucemia, un diagndstico que no esperas a los 13 afios. E/
Pais, 16 de febrer de 2017.

1171.La ambicidn de Sant Joan de Déu. La Vanguardia, 16 de febrer de 2017.
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1172.
1173.

1174.
1175.
1176.

1177.
1178.

1179.
1180.

1181.

Sant Joan de Déu vol fer un salt en cancer infantil. La Vanguardia, 16 de febrer de 2017.
«Resistiré», la campafia musical para animar a los niflos con cancer a «dejar KO» la
enfermedad. ABC, 16 de febrer de 2017.

«A veces me sienta mal hacer vida normal tras la muerte de mi hijo». ABC, 18 de febrer 2017.
El cine, «prohibido» para los nifios con cancer. ABC, 24 de febrer de 2017.

El Congreso reconoce un 33 % de discapacidad a los nifilos con cancer. E/ Pais, 25 de fe-
brer de 2017.

El ingeniero que quiere acabar con el cancer infantil. La Vanguardia, 4 de marg de 2017.
«La reflexoterapia mejora la calidad de vida de los niflos con cancer». La Vanguardia, 5
de marg de 2017.

«Mechones» de solidaridad. ABC, 8 de marg de 2017.

El tio de Noah Bublé describe su recuperacién como «un milagro de Dios». ABC, 10 de
marg de 2017.

Investigadores encuentran el posible talon de Aquiles de los canceres resistentes al trata-
miento. ABC, 21 de marg de 2017.

1182.Joan, el pequefio Pablo Rdez de Palma que ha revolucionado su colegio. E/ Mundo, 23 de

1183.

1184.
1185.

1186.
1187.

1188.
1189.

marg de 2017.

Lucas tiene cuatro afios y hace mas de dos que padece leucemia. E/ Mundo, 25 de marg
de 2017.

Paco Arango, el filantropo por que hace magia con Aladina. E/ Pais, 25 de marg de 2017.
El cirujano que imprime tumores en 3D para combatir el cancer infantil. E/ Pais, 27 de
marg de 2017.

Wembley se rinde a la amistad de Defoe con un nifio. ABC, 29 de marg de 2017.

El eterno bulo en Watsapp sobre el videoclip benéfico de Macaco. La Vanguardia, 5 d’abril
de 2017.

Goles y valores. La Vanguardia, 6 d’abril de 2017.

«No estamos solos». La Vanguardia, 7 d’abril de 2017.

1190. #Resistiréis, la campafa de un colegio contra el cancer que se ha hecho viral. E/ Mundo,

1191.

9 d’abril de 2017.
Emocion y tristeza en el abarrotado adids a Adrian Hinojosa. E/ Mundo, 9 d’abril de 2017.

1192. Adrian, asi en la tierra como en el cielo. El Mundo, 9 d’abril de 2017.

1193.
1194.

1195.

Fallece Adrian, el nifio que queria ser torero. ABC, 9 d’abril de 2017.

«La muerte de un nifio no tiene sentido»: una emotiva homilia despide al pequefio
Adrian. ABC, 10 d’abril de 2017.

Seis afios de lucha judicial de una madre tras la muerte de su hijo por cancer. ABC, 10
d’abril de 2017.

1196. Twitter se indigna con los legionarios cantando el «novio de la muerte» a nifios con can-

1197.
1198.

1199.

1200.

cer en un hospital. E/ Mundo, 11 d’abril de 2017.
«Mi hijo Adrian luché como un grande hasta el final». ABC, 11 d’abril de 2017.

Las emotivas palabras de la mujer de Michael Bublé sobre el cadncer de su hijo Noah. ABC,
17 d’abril de 2017.

El nifio con cancer que hizo llorar a Luis Fonsi bailando su éxito Despacito. E/ Mundo, 25
d’abril de 2017.

Unicef reconoce las pulseras Candelas. El Mundo, 28 d’abril de 2017.
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1201.

1202.

Recorre 600 kilémetros en bici para pedir justicia por la muerte de su hijo por cancer. ABC,
3 de maig de 2017.

El mecenazgo impulsa investigaciones de leucemia infantil y cancer de pancreas. La Van-
guardia, 9 de maig de 2017.

1203. Clinica Universitaria de Navarra y MD Anderson inician una investigacion conjunta para

1204.
1205.
1206.
1207.
1208.
1209.
1210.

1211.
1212.

tumores cerebrales pediatricos. ABC, 10 de maig de 2017.

Holanda autoriza a un nifio de 12 afios a rechazar la quimioterapia. E/ Pais, 12 de maig
de 2017.

Detectan un gen para atacar el cancer infantil mas violento. ABC, 17 de maig de 2017.

La sonrisa mas grande de Inglaterra cumple seis afios. ABC, 17 de maig de 2017.

Un comic para que adultos y nifios resuelvan sus dudas sobre el cancer. E/ Pais, 19 de maig
de 2017.

Richard Gere y su novia Alejandra Silva muestran su lado mas solidario. E/ Pais, 22 de maig
de 2017.

Marc Bartra y Melissa Jiménez donan sus regalos de boda a una ONG. E/ Mundo, 25 de
maig de 2017.

Richard Gere ayuda a los nifios con cancer del Hospital Nifio Jesus. El Pais, 30 de maig de 2017.
Un nifio dona los regalos de su Primera Comunioén a la ciencia. E/ Mundo, 1 de juny de 2017.
Los problemas de salud graves derivados del cancer infantil son cada vez menores. La
Vanguardia, 2 de juny de 2017.

1213. Aprendiendo a ser padre de un nifilo enfermo de céncer. E/ Pais, 6 de juny de 2017.

1214.

1215.
1216.

1217.

1218.
1219.
1220.
1221.

Las pulseras contra el cancer de Candela, premio Moviliza de UNICEF. E/ Pais, 15 de juny
de 2017.

Las octogenarias que regalan alegria a los nifios con cancer. ABC, 16 de juny de 2017.
Daddy Yankee canta «Despacito» con Andrea, una nifia enferma de céncer. E/ Pais, 20 de
juny de 2017.

La Junta admite los retrasos en la regulacién de los permisos para padres de nifios con
cancer. El Mundo, 2 de juliol de 2017.

Muere el «pequeiio héroe» que conmovié a la Premier. El Mundo, 7 de juliol de 2017.

El llanto de Defoe por su pequefio amigo Bradley Lowery. ABC, 7 de juliol de 2017.
Muere Bradley Lowery, el pequefio amigo de Jermain Defoe. ABC, 8 de juliol de 2017.
Emotivo y doloroso adids de Defoe a su amigo Bradley. ABC, 8 de juliol de 2017.

1222.CTLO19: el primer tratamiento «a la carta» para la leucemia. ABC, 13 de juliol de 2017.

1223.
1224.
1225.

La esposa de Michael Bublé habla de la recuperacién de su hijo. E/ Pais, 13 de juliol de 2017.
Messi lidera el «equipo mas valiente del mundo». La Vanguardia, 21 de juliol de 2017.
Madre coraje: la joven mujer de Michael Bublé, aliviada tras luchar por la vida de su hijo.
ABC, 24 de juliol de 2017.

1226.Como las ideas de tres jovenes emprendedores han revolucionado la salud infantil. E/

1227.

1228.
1229.

Pais, 27 de juliol de 2017.

La Audiencia de Alicante reabre el caso de Oscar, un nifio que murié de cancer en 2011.
ABC, 1 d'agost de 2017.

Los hermanos Gasol se suman a la lucha contra el cancer infantil. ABC, 3 d’agost de 2017.
Los famosos se suman a la iniciativa de Messi contra el cancer infantil. £/ Pais, 3 d’agost de 2017.

1230. Triste final para Lucia. ABC, 8 d’agost de 2017.
1231.A cero por el cancer infantil. E/ Pais, 10 d’agost de 2017.
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1232.

1233.
1234.

1235.

1236.
1237.

1238.

1239.

1240.

1241.

1242.

1243.
1244,

1245.

1246.

1247.

1248.

1249.
1250.

1251.
1252.
1253.
1254,

1255.
1256.

1257.

Comienzan en el Hospital La Fe de Valencia las obras del jardin infantil impulsadas por
Juegaterapia. ABC, 14 d’agost de 2017.

El equipo que ayuda en todo. La Vanguardia, 17 d’agost de 2017.

Los nadadores del reto «Mdjate por la vida» contra el cancer infantil completan su segun-
da etapa. La Vanguardia, 23 d’agost de 2017.

Diez nadadores recorren 60 kilbmetros para conseguir una unidad avanzada de cancer
infantil en La Paz. La Vanguardia, 26 d’agost de 2017.

Un «banco» de tumores para estudiar el cancer infantil. E/ Mundo, 30 d’agost de 2017.
La policia municipal de Terrassa llama a «cortarse la melena» en una campafa contra el
cancer infantil. E/ Mundo, 31 d’agost de 2017.

«El niflo sobrelleva mejor el cancer porque vive mas en el presente». El Mundo, 10 de
setembre de 2017.

Desarrollada una inmunoterapia eficaz para el cancer infantil mas comun y agresivo. ABC,
12 de setembre de 2017.

Mads de 257.400 personas piden mds investigacidn para el cancer infantil. La Vanguardia,
12 de setembre de 2017.

«Nuestros hijos se mueren y no es justo»: 257.000 firmas piden investigacion contra el
cancer infantil. ABC, 13 de setembre de 2017.

Nick Clegg y su conyuge hablan de la batalla de su hijo contra el cancer. El Pais, 13 de
setembre de 2017.

La lucha contra el cancer infantil de Alberto Contador. ABC, 13 de setembre de 2017.
Nick Clegg y su mujer desvelan la lucha de su hijo contra el cancer. ABC, 13 de setembre
de 2017.

La policia de Olot recoge mas de 1.300 para hospital del cancer infantil. La Vanguardia,
18 de setembre de 2017.

El Congreso pide financiacidn publica especifica para el cancer infantil. La Vanguardia, 21
de setembre de 2017.

Gonzalo Caballero: «Voy a jugarme la vida para regalar mds vida». El Mundo, 23 de
setembre de 2017.

La investigacion de la vacuna contra el cancer infantil logra financiacidn para un afo. E/
Mundo 24 de setembre de 2017.

Nifios con cancer, sin psicodlogos para afrontar la muerte. ABC, 25 de setembre de 2017.
3.000 personas correran en Colmenar Viejo contra el cancer infantil. La Vanguardia, 2
d’octubre de 2017.

Bisbal se une a la lucha contra el cancer infantil. ABC, 10 d’octubre de 2017.

David Bisbal disefia un pafiuelo por el cancer infantil. ABC, 11 d’octubre de 2017.

Hallan otra estrategia ante el neuroblastoma, un frecuente tumor pediatrico. La Vanguardia,
12 d’octubre de 2017.

Nueva biopsia liquida para mejorar el abordaje del cancer ocular infantil mas comun. ABC,
16 d’octubre de 2017.

El Leganés se suma a la lucha contra el cancer infantil. La Vanguardia, 16 d’octubre de 2017.
«Os veo»: la emotiva carta de una madre a las enfermeras que cuidan de su hija con
cancer. ABC, 17 d’octubre de 2017.

Llega la lll Vuelta al Cole contra la leucemia infantil. ABC, 19 d’octubre de 2017.

367



Annexos

1258.

1259

1260.

1261.

1262

1263.

1264.
1265.

1266.

1267

1268.

1269.

1270.

1271.

1272.

1273

1274.

La V Carrera frente al Cancer Infantil «Tus kildmetros nos dan vida» sera el 29 de octubre
en el Alamillo. La Vanguardia, 20 d’octubre de 2017.

.Unos 6.000 corredores, en la carrera del domingo contra el cdncer infantil «Tus kilbmetros

nos dan vida». La Vanguardia, 24 d’octubre de 2017.

Una cirugia de precisién cura un cancer a una nifia y preserva su fertilidad. E/ Paris, 26
d’octubre de 2017.

La CE destaca la aprobacion de 260 farmacos infantiles gracias una ley especifica. La
Vanguardia, 26 d’octubre de 2017.

.La Junta no permite que una nifia con cancer acuda al colegio mas cercano a su casa. E/

Mundo, 27 d’octubre de 2017.

El legado de un chico fallecido facilita que los nifios ingresados puedan moverse por el
hospital. E/ Pais, 27 d’octubre de 2017.

La nifia con cancer que no puede elegir colegio por la burocracia. E/ Pais, 28 d’octubre de 2017.
El policia que va de superhéroe por los hospitales ayudando a nifios con cancer. E/ Mundo,
5 de novembre de 2017.

Un 34 % de padres que ven curarse un hijo de cancer siguen con malestar emocional. La
Vanguardia, 5 de novembre de 2017.

.Identifican un mecanismo que activa un tipo de cancer infantill. La Vanguardia, 7 de

novembre de 2017.

Fundacion CRIS busca «héroes» que apoyen la investigacion del cancer infantil. La
Vanguardia, 13 de novembre de 2017.

«Radio Gaga», conversaciones largas y humor contra el drama infantil. ABC, 14 de
novembre de 2017.

Identifican un gen que ayuda a frenar uno de los cdnceres pediatricos mas frecuentes.
ABC, 15 de novembre de 2017.

El crack de las matematicas de 6 afios que ha pasado 5 en el hospital. ABC, 20 de
novembre de 2017.

Los supervivientes a un cancer infantil tienen mayor riesgo de hipertension. ABC, 23 de
novembre de 2017.

.Dancausa recibe al agente de policia que, disfrazado de Spiderman, visita a nifios enfer-

mos de cancer. E/ Mundo, 23 de novembre de 2017.
Una curacién de pelicula. La Vanguardia, 29 de novembre de 2017.

1275.Villlalba organiza un mercadillo solidario para pagar la prétesis de un nifio con cancer. E/

1276.

Mundo, 1 de desembre de 2017.
El calendario de los famosos para combatir el cancer infantil. ABC, 12 de desembre de 2017.

1277. Cientificos necesitan 650.000 euros para crear un farmaco para el cancer infantil. La Van-

1278.

1279.

1280.
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guardia, 12 de desembre de 2017.

Un calendario solidario recoge la cara mas humana del Cuerpo de Bomberos de Valencia.
ABC, 13 de desembre de 2017.

Las emociones de 12 adolescentes con cancer en la gran pantalla. E/ Mundo, 27 de desembre
de 2017.

Jacob Petrus: «Me podra la emocidon en la gala “Inocente, inocente”». ABC, 28 de

desembre de 2017.
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ANNEX C. Models d’enquesta

I. Model d'enquesta a pares i mares de nens amb cancer

INTERNET COM A FONT D’INFORMACIO EN ONCOLOGIA PEDIATRICA. GRUP: PARES | MARES

1. Indique el tipus de malaltia del seu fill:
2. Any del diagnostic:

3. Esta el seu fill/a actualment en tractament? Si / No

4. En el moment del diagnostic, com es va informar sobre la malaltia? (pot triar més d’una opcid):
o Metges
o Internet
o Publicacions
o Altres (especificar)
5. Utilitza Internet com a via habitual d’informacié sobre la malaltia del seu fill? Si / No
6. Si es que NO, per que?
o Nodispose de connexié a Internet
o No vull saber res més que la informacié que m’aporte el metge
] No confie en la informacié que apareix en Internet
o No entenc el que diuen en les pagines consultades a Internet
o Altres (especificar)
7. Va a algunes pagines en concret o a Google/altres cercadors? (pot triar totes dues opcions):
o Pagines en concret
o Cercadors
8. Sobre quins temes ha buscat informacid? (es poden triar diverses opcions)
o Malaltia en general
Protocol de tractament en qué es troba el seu fill
Medicaments.
Processos quirdrgics
Grups de pares i de suport
Altres hospitals de referéncia
Estudis publicats en revistes especialitzades
Segones opinions
Terapies alternatives
Altres (especificar)
informacié trobada?
Molt bona
Millorable
Regular
Dolenta
10. Quin tipus de webs acostuma a visitar per a cercar informacio sobre la malaltia del seu fill/a?
Informacié general (wikipedia, etc.)
Webs dels hospitals espanyols amb unitats de referéncia
Webs d’hospitals estrangers
o Altres (especificar quines):

0 00 00 00 00

9. Que li sembla

o 0 0 O

o 0 0O

11. Li ha recomanat cap metge recursos d’Internet on informar-se sobre la malaltia del seu fill? Si / No

12. Li hagués agradat que I’'hagués orientat sobre aguests recursos? Si / No

13. Comenta amb el seu metge la informacié que acostuma a trobar en Internet? Si / No

14. Li agradaria fer-ho? Si / No

15. Pensa que disposa de bona informacié sobre la malaltia del seu fill? Si / No

16. Empra Internet per a informar a familiars i amics? Si / No

17. Si és que Si, quina plataforma empra per a oferir aguesta informacid? (pot triar més d'una):

o  Blog

o  Facebook

o Twitter

o Altres (especificar)
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Il. Model d’enquesta per a oncolegs pediatric

INTERNET COM A FONT D’INFORMACIO EN ONCOLOGIA PEDIATRICA — GRUP: ONCOLEGS PEDIATRICS

1. ¢ Para qué utiliza Internet? (puede elegir mas de una opcién)

Relacion con otros médicos

Informacién sobre enfermedades

Consultar publicaciones médicas especializadas
Hacer divulgacion médica

Reuniones / Congresos cientificos

o 0 0O O 0

2. {Cree que las webs médicas espafiolas (hospitales, asociaciones, etc.) disponen de informacion de interés para los

pacientes?
Si
o No

o Nosabe / No contesta
3. ¢Recomienda buscar a sus pacientes buscar informacién en Internet? Si / No
4. 5i es que NO, épor qué? (puede elegir mas de una opcion)

Es demasiado amplia y variada

Hay mucha informacion sin contrastar

A los pacientes y sus familias les falta formacion para entenderla
Genera mas confusidn que beneficio

c o o o O

Prefiero ser yo su fuente de informacion
5. ¢ Comentan sus pacientes con usted la informacidn obtenida a través de Internet?

o No, ninguno
o  Algunos de ellos (menos de la mitad)
o Muchos de ellos (mas de la mitad)

6. ¢Considera de interés orientar a los pacientes sobre las webs mas indicadas a la hora de buscar informacién sobre
su enfermedad? Si / NO

7. Edad

o  Menos de 35
o De36a50
o 5lomas

8. ¢ Cuales cree que son las ventajas e inconvenientes del uso de Internet por parte de los pacientes y sus familias?
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ANNEX D. Model d’entrevista amb joves amb cancer i supervivents

Codificacié:

Dades sociodemografigues i de la malaltia

Edat: Sexe:
Ciutat: Estudis:
Diagnostic: Any diagnostic:

En tractament actualment: Si/No

Preguntes / Blocs tematics

¥" Disposaves de WiFi gratuita en "hospital?

¥ Etvan facilitar informacio sobre llocs web en Internet?

v Qui?

¥ Vas buscar informacié sobre la teua malaltia en Internet?

v" En quines pagines?

v" Qué et sembla la informaci6 trobada?

v Comentes o vas comentar amb algu la informacio trobada?

¥ Empres les xarxes socials? Per a qliestions relacionades amb la malaltia?

v" Peraqueé les empres?

¥" Participes en forums?

v Creus que Internet pot aportar-te bona informacié sobre el cancer?

v" Coneixes pagines web amb informacié sobre cancer per a adolescents i joves?

v Continguts audiovisuals? Videos?

v" Ofereixes o has oferit informacid sobre la teua malaltia als teus amics i familiars a través
d’Internet?

v Blog?

v Facebook, Twitter...?
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