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Titol

EL MODEL D’INTERVENCIO DELS TREBALLADORS
SOCIALS EN L’AMBIT DE CURES PAL-LIATIVES
PEDIATRIQUES.

Resum:

Aquest treball és un aprofundiment teoric sobre el model
d’intervencié que realitzen els treballadors socials en I'ambit de
Cures Pal-liatives Pediatrigues que hi ha actualment a
Catalunya. La recerca del projecte es centra en el model
d’intervencié que es desenvolupa avui dia en tres institucions
diferents: la Corporacié Sanitaria Parc Tauli de Sabadell, la
Fundaci6 Enriqueta Villavecchia, i I'Hospital Sant Joan de Déu.

En aquest projecte es remarca la gran importancia de crear un
model especific d’atencié pal-liativa i un augment de recursos per
a la poblacio pediatrica i els seus familiars adaptat a les seves

necessitats reals.
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EL MODELO DE INTERVENCION DE LOS TRABAJADORES
SOCIALES EN EL AMBITO DE CURAS PALIATIVAS
PEDIATRICAS.

Resumen:

Este trabajo es un estudio tedrico sobre el modelo de
intervencion que realizan los trabajadores sociales en el ambito
de Curas Paliativas Pediatricas que existen actualmente en
Cataluiia. La investigacion se centra en el modelo de
intervencion que se desarrolla hoy en dia en tres instituciones
diferentes: la Corporacion Sanitaria Parc Tauli de Sabadell, la
Fundacién Enriqueta Villavecchia i el Hospital Sant Joan de Déu.

En este proyecto se remarca la gran importancia referente a




crear un modelo especifico de atencion paliativa y un aumento
de recursos para la poblacion pediatrica y sus familiares
adaptados a sus necesidades reales.
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THE INTERVENTION MODEL OF SOCIAL WORKERS IN THE
FIELD OF PEDIATRIC PALLIATIVE CARE.

Abstract:

This work is theoric study about the intervention model carried
out by social workers in the field of Pediatric Palliative Care that
currently exist in Catalonia. The research is based on the
intervention model being developed today in three different
institutions: in the Corporacié Sanitaria Parc Tauli in Sabadell, in
the Enriqueta Villavecchia Foundation and in the Hospital Sant
Joan de Déu.

This project develops the great relevance to create an specific
model of palliative care and an increase in resources for the
paediatric population and their families, adapted to their real

needs.
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1. INTRODUCCIO | JUSTIFICACIO.

Aquest projecte pretén explicar quin és el model d’intervencid que realitzen els
treballadors socials dins de I'ambit de la salut amb tots aquells nens o nenes i
adolescents, que a consequéncia d'una malaltia reben una atenci6 de cures

pal-liatives i, que per tant, es troben en I'tltima fase de la seva vida.

A partir de les practiques de quart de treball social realitzades en la Corporacio
Sanitaria Parc Tauli a Sabadell, en concret a I'area de pediatria, he conegut una
realitat que desconeixia totalment: la intervencié que realitzen els treballadors socials
dins dels hospitals en I'atencié pediatrica. Avui en dia la mort encara continua sent un
tema de negacié o tabld en la nostra societat, i encara més, si parlem de la mort
infantil. La societat no esta preparada per acceptar que els nens poden morir, ja que

és un fet molt dolords i dificil d’assimilar.

El treball social és una professido que, dins de I'ambit de la salut, constantment
treballes amb persones que s’estan morint 0 acompanyes a persones que estan
travessant per una fase de dol. Per tant, considero que aquest treball pot ser una bona
oportunitat per profunditzar en aquesta tematica i conéixer millor les funcions dels

treballadors socials dins d’aquest ambit.

Aquest projecte final de grau és un treball d’aprofundiment tedric sobre els models
d’intervencio dels treballadors socials que hi ha actualment dins de I'ambit de les cures
pal-liatives pediatriques, centrant principalment la recerca en el model que es realitza
avui dia en la Corporaci6 Sanitaria Parc Tauli de Sabadell, en la Unitat de Cures
Pal-liatives Pediatriques de Sant Joan de Déu i en la Fundaci6é Enriqueta Villavecchia.

El treball esta estructurat en cinc grans blocs. En primer lloc, es planteja la pregunta
inicial que pretén donar resposta aquest projecte, i seguidament, I'objectiu general i els
objectius especifics que persegueix aquest treball. En segon lloc, expliquem la
metodologia que es dura a terme, estructurant en les diferents fases i la
temporalitzacio de la recerca. En el tercer apartat, es troba tot I'aprofundiment teoric al
detall sobre el model d’intervencié dels treballadors socials en les cures pal-liatives
pediatriques. En segon lloc, es mostra l'analisi i la discussié sobre els resultats
obtinguts a partir de la recerca del marc teoric i les entrevistes. Finalment, en cinquée
lloc, exposarem les conclusions generals extretes del projecte, quines reflexions

s’obtenen i quines propostes de futur es poden dur a terme a partir de la recerca.



Aproximadament, cada any moren entre 400 i 500 pacients en Catalunya entre els O i
els 19 anys. El 40% d’aquestes defuncions s6n a consequéncia del cancer, el 60%
restant son altres malalties, entre les quals també es classifiquen les afeccions
originades en el periode perinatal i les malformacions congénites. En aquests casos
seguint les recomanacions internacionals i nacionals actuals haurien de rebre Cures
Pal-liatives Pediatriques, perd0 a consequencia de la manca de recursos que hi ha
actualment destinats per aquest ambit fan impossible I'atencié especialitzada en Cures

Pal-liatives Pediatriques d’aquests pacients.

Cal destacar també la importancia de diferenciar entre el pacient que rep cures
pal-liatives i els pacients cronics. Els pacients en els quals es realitza cures pal-liatives,
la seva esperanca de vida és de sis mesos o fins i tot menys, segons l'evolucié de la
malaltia. L’atencioé i la intervencié que es fan amb aquests pacients és totalment

diferent tant amb ell com a la seva familia, que amb la resta de pacients.

En aquest projecte es vol remarcar que les caracteristiques dels nens o nenes que
reben cures pal-liatives han de ser molt diferents de les que reben els adults. El
principal objectiu d’aquesta intervencié és l'alleujament del patiment, el control del
dolor i, també, esta enfocada a millorar o promoure la major qualitat de vida possible
tant del pacient com de la seva familia.

De partida, hi ha molts documents, estudis o articles que parlen de la intervencié que
fan els treballadors socials en cures pal-liatives, tant aqui en Catalunya com a la resta
d’Espanya; perd considero, que falta molta més informacié o un model més especific
per tractar les cures pal-liatives pediatriques. Més endavant podreu veure, com ni tan
sols hi ha Comunitats Autonomiques que no tenen ni un Pla d’intervencié de Salut

especific per dur a terme les cures pal-liatives pediatriques.

Actualment, en Catalunya des del Pla de Salut de Catalunya 2016-2020 també tenen
com a objectiu definir i implementar un model per la reordenacié de 'atencié pal-liativa
per a la poblacié pediatrica i els seus familiar. Per tant, crec que és un tema que avui
dia s’esta treballant per poder millorar i donar una més bona atencié en aquestes

situacions tan dificils.

Aixi doncs, aquest treball també servira per fer un recull de tota la documentacié que hi
ha actualment sobre aquesta tematica, quins projectes s’estan duent a terme, etc.
Finalment, exposarem tres testimonis de treballadores socials que actualment treballen

en aquest ambit.



2. PREGUNTA INICIAL | OBJECTIUS.

2.1. Definicio de la preguntainicial del projecte.

< Quin és el model d’intervencié dels treballadors socials en I'area de les

cures pal-liatives pediatriques?

2.2. Objectius principals:

OBJECTIU GENERAL

Conéixer i profunditzar el model d’intervencié dels treballadors socials en l'area de

cures pal-liatives pediatriques que hi ha actualment en Catalunya.

e OBJECTIU ESPECIFIC 1:

Conéixer la importancia del model d’intervencidé especific per les cures pal-liatives

pediatriques.
e OBJECTIU ESPECIFIC 2:

Identificar com el treballador social treballa la mort amb el nen/a o adolescent.

e OBJECTIU ESPECIFIC 3:

Analitzar com el treballador social treballa I'acceptacié i el dol de la mort d’un fill amb

els pares i la familia extensa.



3. METODOLOGIA.
3.1. Fases i temporalitzacio de la recerca.

El treball d’aprofundiment teoric t¢ com a objectiu conéixer quin és el model
d’intervencio dels treballadors socials en les cures pal-liatives pediatriques, aquesta
recerca es centrara especialment en el model d’intervencié que hi ha en la Corporacié
Sanitaria Parc Tauli, en la Unitat de Cures Pal-liatives Pediatriques de Sant Joan de

Déu i en la Fundacié Enriqueta Villavecchia.

La metodologia utilitzada per dur a terme aquest projecte esta dividida en dues parts.
En la primera, s’ha realitzat una investigaci6 documental i revisio bibliografica que
posteriorment ha premés crear el marc teodric sobre aquesta tematica. La segona part,
es centra en les entrevistes realitzades a tres treballadores socials que treballen en les
institucions anomenades anteriorment. A partir de les entrevistes, aguestes
professionals poden aportar la seva visid sobre l'atencid que fan i quin tipus
d’intervencio i metodologia realitzen en el seu dia a dia. A partir dels seus testimonis

reals és una altra metodologia per enriquir aquest treball.

3.2. Contactes i protocols emprats per a I’accés a la informacio.

Com s’ha comentat anteriorment, l'area d’atencié on es van centrar les meves
practiques es situa dintre del Servei de Medicina Pediatrica del Centre d’Atenci6 a la
Dona i I'Infant (CADI) de la Corporacié Sanitaria Parc Tauli, aquesta és l'area que
engloba els serveis dirigits a la infancia i la familia. Vetlla per I'atenci6 de la persona
des del periode gestant, el naixement i el seu desenvolupament fins a arribar a ser
adult. Per tant, durant aquest periode de practiques vaig poder observar i participar en
la intervencié d’un cas amb un adolescent que va estar rebent una atencié de cures

pal-liatives pediatriques.

A partir d’'aquestes practiques també em va permetre conéixer un ventall de recursos
gue treballen i donen suport a les families i infants que estan travessant per aquest
tipus de procés. Gracies a aquests recursos, Fundacions, Associacions, etc, també
s’ha pogut recollir molta més informacié de quins models d’intervencié s’estan portant

a terme en les cures pal-liatives pediatriques en Catalunya.

Cal destacar també, que per dur a terme aquest treball d’aprofundiment tedric hem
consultat diferents tipus de fonts, des de llibres, revistes o articles, o altres documents

on-line, com ara, estudis cientifics publicats, tesis doctorals; o ara bé, pagines web



d’associacions, fundacions o altres recursos que donen atencié a les cures pal-liatives
pediatriques.
3.3. Criteris per lainclusi6 i exclusié de documents.

A continuacié, exposarem quins sén els criteris que es portaran a terme per realitzar la
inclusid, o pel contrari, I'exclusid dels diferents documents que s’obtinguin durant la

recerca bibliografica.

e Criteris d’inclusio.
- Documents que expliquin I'evolucio de les cures pal-liatives pediatriques al llarg

de l'historia en Espanya.
- Necessitat de crear una atenci6 especial cures pal-liatives pels infants.

- Documents on expliquin sobre els models actuals d’intervencié de les

treballadores socials en Catalunya.

- Altres documents sobre el model d’intervencié en les en la resta d’Espanya i

d’Europa.

- Funcions dels equips multidisciplinaris que treballen en l'ambit de cures
pal-liatives pediatriques, i les funcions especifiques dels treballadors socials

dins d’aquests equips.

- Altres recursos d’atencié a les cures pal-liatives pediatriqgues que no siguin els

hospitalaris.
- Atenci6 especifica que rep l'infant, i 'atenci6 al dol que rep la seva familia.

- Legislacié i normativa especifica en relacié amb la salut i els menors d’edat que

hi ha actualment en el nostre pais.

e Criteris d’exclusio.

- Models d’intervenci6 dels treballadors socials en altres ambits de la salut.
- Models d'intervencio que es realitzen en els pacients malalts cronics.

- Legislaci6 i normativa que no mencioni o no tingui en compte les

caracteristiques especifiques dels menors d’edat.



- Documents que només mostrin I'atencié de cures pal-liatives en els adults.

- Funcions d’equips multidisciplinars que no tinguin en compte la figura

professional del treballador social.

A continuacié, es pot observar un taula resum d’alguns dels documents que més s’han

utilitzat per I'elaboracié d’aquest projecte, tot i que en I'apartat niumero vuit (veure en la

pagina 68) es troba la bibliografia completa del projecte.
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4. MARC TEORIC.

4.1. Marc legal.
4.1.1 Marc legislatiu Sistema Sanitari Espanyol i Catala.

La matéria de la sanitat és una competéncia concurrent, és a dir, 'Estat crea una
legislacié basica aplicable a tot 'Estat Espanyol, i cada Comunitat Autbnoma té la

legislacié material i la funci6é executiva.

La Llei que regula i que millor representa el Sistema Sanitari que tenim en I'Estat
Espanyol és la Llei Organica 14/1986 del 25 d’abril, General de sanitat. Dins de la
Constitucié Espanyola de 1987, en l'article 43 reconeix el dret a la protecci6 de la
salut, el deure que tenen els poders publics per protegir-la, organitzar i tutelar la sanitat
publica a través de diferents mesures preventives i de les prestacions i serveis

necessaris pel benestar de les persones.

A tothom se li ha de reconeixer respecte a les diferents administracions publiques
sanitaries una serie de drets, com bé es diu a l'article 10, que soén el respecte a la
personalitat, dignitat, intimitat, a la no discriminacié, a la confidencialitat, a 'assisténcia

de metge, entre d’altres.

D’altra banda, el model sanitari a Catalunya es va fonamentar al 1990 amb la Llei
d'Ordenaci6é Sanitaria de Catalunya (LOSC), que va crear el Servei Catala de la
Salut i va consolidar un sistema sanitari mixt en la gestié i produccié de serveis, amb

I'extensié del model a totes les linees de productes sanitaris i sociosanitaris.

L’'actual Llei 21/2010 del 7 de juliol, estableix que PPaccés al sistema sanitari de
cobertura publica a carrec del Servei Catala de la Salut, té per objecte I'ordenacio
del Sistema Sanitari de Catalunya, aixi com, la regulacié general de totes les accions

que permetin fer efectiu el dret a la proteccié de la salut dins d’aquest territori.

Tanmateix, la LOSC, a l'article 62, defineix el Pla de Salut com l'instrument indicatiu i
del marc de referéncia de les actuacions publigues en matéria de salut de la
Generalitat de Catalunya. El nou pla de salut es va iniciar aquest 2016 i estara vigent
els proxims tres anys, pretén desenvolupar un sistema de salut avancat, adient a les

necessitats socials i basat en la participacié de la ciutadania.

El Pla de Salut de Catalunya 2016-2020 és la formalitzacié de la politica del Govern

de la Generalitat pel que fa al desplegament d’actuacions per a la promocié i la



proteccié de la salut, la prevencié de les malalties, el tractament de les persones

malaltes, la rehabilitacio i la reinsercio a la societat en les millors condicions possibles.

4.1.2. Normativa de I’ambit sanitari.

Un altre punt important referent a la legislacio i que cal fer esment és la Llei 21/2000,
de 29 de desembre, sobre els drets d’informacié concernent a la salut i

I'autonomia del pacient, i la documentacio clinica.

Aquesta llei regula dins de 'ambit sanitari la confidencialitat de dades sobre la historia
clinica del pacient. La historia clinica és un conjunt de documents sobre el procés
assistencial de cada malalt on s’identifiquen els professionals sanitaris que hi han

intervingut i que té com a principal finalitat ajudar a garantir una assisténcia adequada.

El centre sanitari és el responsable de la conservacié en condicions que garanteixin
'accés en qualsevol moment de les persones autoritzades. Es prendran les mesures
organitzatives i tecniques necessaries, per garantir la confidencialitat de les dades i per

evitar 'accés, la comunicacio o altres procediments no autoritzats.
» Normativa ambit sanitari en menors i la proteccié del Nen Hospitalitzat.

Dins la Llei 14/2010, dels Drets i les Oportunitats en la Infancia i 'adolescéncia,
es troben diferents articles que regulen els drets dels menors en 'ambit de la salut. En

caracter general en 'ambit de la salut el consentiment passa pels pares o tutors legals.

Els menors amb 16 anys son els que signaran el consentiment dels tractaments, els
que tenen accés a la informacio (historia clinica i parlar amb els metges), és a dir, a
partir dels 16 anys poden decidir per ells mateixos en I'ambit sanitari. Els menors que
encara no tinguin 16 anys pero que acreditin tenir maduresa suficient per entendre la
situacio sén els que signaran el consentiment dels tractaments i els que tenen accés a

la informacio, perd aquest fet, només es pot donar a partir dels 14 anys.

Cal destacar també, en I'article 7.1 de la Llei 14/2010 diu que els infants i adolescents,
d’acord amb llurs capacitats evolutives i amb les competéncies assolides, i en

gualsevol cas a partir dels 12 anys han de ser escoltats.

D'altra banda, els infants que es troben ingressats a I'hospital, disposen dels Drets i
Deures de l'ordenacié sanitaria anomenada anteriorment, no obstant aixo, a nivell

especific també existeix la Carta Europea dels Drets dels Infants Hospitalitzats.



Les lleis esmentades anteriorment juntament amb I'Associacié Europea per als Nens i
Nenes Hospitalitzats (EACH), la qual va donar I'atenci6 al tractament dels infants dintre
de I'hospital, inspiren la Carta que es creara posteriorment. Durant la | Conferéncia
sobre els Infants Hospitalitzats, es va crear la Carta EACH dels Drets dels Infants
Hospitalitzats en 1988.

Aquestes consignes que es van recollir en la Carta EACH so6n aplicables a tots els
infants hospitalitzats i plantegen una guia davant les situacions que es puguin donar a
nivell institucional, dilemes étics dintre dels equips o requeriments de les families.

Alguns dels trets més destacables d'aquesta carta son els seglents:

1. Tots els infants malalts tenen el dret a rebre tractament al seu domicili 0 en un

centre de salut.

2. A estar acompanyat del pare, la mare o les persones cuidadores. Aquestes
poden participar en l'estada hospitalaria, sense que els comporti costos

addicionals.

3. A rebre informaci6é sobre ella malaltia i el seu tractament, d'una manera que la

pugui comprendre amb facilitat.

4. Que el pare, la mare o persones autoritzades rebin tota la informacié sobre la
malaltia i el benestar del seu fill o filla, sempre que es respecti el dret a la
intimitat del menor. Expressions la seva conformitat amb els tractaments que

s'apliquen a l'infant.

5. El pare, la mare o les persones cuidadores rebin ajuda psicologica i social per

part del personal qualificat.
6. A no rebre tractament medics indtils i a no patir malestar fisic i moral evitable.

7. A ser tractat amb tacte, educacié i comprensio, i que es respecti la seva

intimitat.

8. A ser atés/a per personal qualificat que conegui les seves necessitats fisiques i

emocionals.

9. A disposar d'estances a I'hospital que compleixin les normes de seguretat, i
gue estiguin equipades amb el material necessari perqué pugui ser-hi ates,

educat/da, i hi pugui jugar.
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10. A continuar estudiant durant l'estada a I'hospital, i a disposar del material
didactic necessari que aporti la seva escola, sobretot si I'hospitalitzacié és
llarga. L'estudi no ha de perjudicar el benestar del nen o de la nena ni
obstaculitzar el seu tractament medic.

4.2. Les Cures Pal-liatives.

4.2.1. Breu recorregut historic.

a) Origen de les cures pal-liatives.

Al llarg de T'historia I'actitud de I'ésser huma i també de la medicina enfront a la cura
del malalt i sobre la mort ha anat canviant. Per exemple, a 'época romana, la mort era
una pena imposada pels Déus, i per tant, no es recomanava tractar als malalts
incurables i terminals. Va ser a partir del segle IV, quan van apareixer els primers
hospitals, basats en el principi cristid de la caritat; i durant 'Edat Mitjana, es va
concebre la bona mort aquella on la persona moria en el seu domicili envoltat i

acompanyat pels seus éssers estimats. (Galiana, L. 2011)

Pero, al llarg de tots aquests anys hi ha hagut grans canvis, no va ser fins a finals del
segle XX, quan es va comencar a construir el model d’atencié a les cures pal-liatives,
que tenim avui dia, a continuacié explicarem els origens historics de les cures

pal-liatives.

Un dels principals paisos que va comencar a preocupar-se per donar una bona atencio
durant la mort i millorar la qualitat de vida d’aquelles persones en els seus ultims dies
de vida va ser en el Regne Unit, a partir de Cicely M. Saunders. Aquesta dona va ser
considerada la fundadora del moviment Hospice. Els Hospice es van denominar totes

aguelles institucions on tenen cura de les persones en un procés terminal.

La seva filosofia dels hospice va ser adoptada arreu del mén. Continuant en el Regne
Unit, es van desenvolupar tres fets determinats per les cures pal-liatives: el
desenvolupament dels equips d’atencié domiciliaria, els centres de dia i els equips de
suport especialitzats en el control de simptomes, va ser en 1977 quan es va establir la

Medicina Pal-liativa com una especialitat al Regne Unit. (Centeno, 1997)

Als Estats Units, el desenvolupament de les cures pal-liatives també va anar seguit de

Cicely Sanders. En 1963 aquesta dona va oferir una conferéncia en una universitat per
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estudiants de medicina, infermeria, treball social i capellans. ElI primer hospice

d’Ameérica, el Connecticut Hospice, es va inaugurar en 1974.(Galiana, L. 2011).

A la resta d’Europa, les cures pal-liatives van comencar arribar a finals de la década
dels 70. En ltalia , per exemple, les cures pal-liatives es van centrar més en els equips
d’atencié domiciliaria. En els altres paisos, com ara, Franga, Bélgica o paisos nordics
els equips especialitzats que treballaven en els hospitals d’aguts eren els responsables

de dur a terme les cures pal-liatives.

A Sud America, les cures pal-liatives també van comencar a finals dels anys 90, igual
que en diversos paisos d’arreu del mon, com ara, Australia, Turquia, Filipines, Uganda,

Singapur, india, Xina, Japo, Indonésia o Israel (Centeno, 1997).
b) Historia de les cures pal-liatives pediatriques a Espanya.

En Espanya, I'historia de les cures pal-liatives s'inicia formalment 'any 1986, va ser en
'Hospital de la Santa Creu de Vic on es va crear el primer programa de cures
pal-liatives amb un equip multidisciplinar propi i d’atencié domiciliaria, un any més tard
es va crear la Unitat de Cures Pal-liatives. A partir d’'aquell moment, es van iniciar a

realitzar aguesta especialitat en altres ciutats. (Porta, J. 2000)

El desenvolupament de la Medicina Pal-liativa es va comencar a reproduir més
rapidament a les autonomies on les competéncies sanitaries eren transferides, com
ara, a Catalunya, que segons Sanz, presenta programes més desenvolupats i de

major cobertura.

En 1986, seguint el model de programa de I'Hospital de la Santa Creu de Vic el
Departament de Sanitat i de Seguretat Social de la Catalunya, va crear un programa
general de cures pal-liatives anomenat “Vida als Anys”. El principal objectiu d’aquest
programa era millorar I'atencié d’aquest col-lectiu, per aixd, va establir un model
d’atenci6 en el qual s’integrava totes les competéncies relacionades amb les persones,
anomenat model biosocial i psicosocial, entés actualment com el model biopsicosocial,
aix0, es va poder dur a terme gracies a la unié de professionals de diferents disciplines

per fer front a les necessitats de les persones d’una manera integral. (Porta, J. 2000)

Dins del Servei Catala de la Salut (CatSalut) a partir de la Llei 15/1990 d’Ordenacio
Sanitaria de Catalunya (veure a l'apartat 4.1. pagina 8), va promoure I'atencio
sociosanitaria a Catalunya. A partir d’aquesta llei, es van comencgar a desenvolupar

nous serveis per donar una bona atencié a aquest col-lectiu, com ara, unitats de llarga
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estada i hospitals de dia. També en el 1990, es van crear els equips de suport que
sén, el Programa d’Atencié Domiciliaria-Equip de Suport (PADES), les Arees Basiques
de Salut (ABS), la Unitat Funcional Interdisciplinar (UFISS). Dos anys més tard, es van
desenvolupar les Unitats de convalescéncia i les Unitats de Cures Pal-liatives a
Catalunya. (Departament de Sanitat i de Seguretat Social,2004)

A nivell estatal, també cal fer mencié el paper important que van tenir algunes
associacions que lluiten i defensen els drets d’aquest col-lectius, i que es van implicar
per promoure una millora dels serveis especifics. Per aix0, en 1998, es va realitzar un
Conveni entre I'’Associacié Espanyola Contra el Cancer (AECC) i I'Institut Nacional de
la Salut (INSALUD), per la promoci6 i la dotacié de diversos hospitals amb unitats

especifiques d’atencié domiciliaria per tot el territori.

D’altra banda, l'origen de les cures pal-liatives pediatriques encara és més recent, fins
al segle XXI, no es té la necessitat de crear un model especific per aquest col-lectiu.
Avui dia, tot i que hi ha molts estudis i documents que parlen sobre la gran importancia
de qué hi hagi un model especific de cures pal-liatives pediatriques, en moltes regions
encara no existeix un model concret o esta en processos de creaci6é. A continuacio,

explicarem breument aquest breu recorregut historic fins a I'actualitat.

En I'any 2007 el Comité del Parlament Europeu sobre el Medi Ambient, Salut Pablica i
Seguretat Alimentaria va fer un encarrec al Departament de Politica Cientifica i
Economica per realitzar un estudi extern sobre les Cures Pal-liatives Pediatriques en
Europa. Algunes de les conclusions més destacades que van extreure d'aquest estudi
van ser, “l'atencio en la llar és el que la majoria de les families volen i hauria de ser un
model a seguir per a tots aquells que donen o presten atencié en les cures pal-liatives

pediatriques”.

Tanmateix, el Parlament Europeu reconeix que proporcionar solucions efectives per
les necessitats de les cures pal-liatives als nens i nenes no és una feina gens facil, és
vital I'organitzacio de diferents xarxes especifiques on treballin equips interdisciplinaris
pediatrics experts amb altres xarxes locals d'atencié primaria i hospitals. Actualment, la
majoria dels paisos no presenten cures pal-liatives pediatriques especialitzades de
manera estructurada i universal, com ja hem comentat, tot i que, s'estan duent a terme
importants iniciatives que reclamen o suggereixen que aquesta tematica esta adquirint

més reconeixement i importancia.

Tornant als estudis anteriors, des de l'any 2007 el grup de treball pediatric de la

European Association of Pallative Care (EAPC) i la Fondazine Maruzza Lefevbre
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D'Ovidio Onlus han publicat dos documents de referéncia sobre les cures pal-liatives
pediatriques IMPaCCT: standards for pediatric pallative care in Euope, i Cuidados
paliativos para lactantes, nifios y jovenes: los hechos, en aquests dos recullen

elements especifics i distintius.

En Espanya, l'organitzacio i la creacié de les cures pal-liatives pediatriqgues és molt
similar a la de la resta d’Europa. En I'any 1991 es va posar en marxa la primera unitat
de cures pal-liatives pediatriqgues en I'Hospital Sant Joan de Déu, en Barcelona. En
1997 es crea una en I'Hospital matern Infantil de Las Palmas; en 2008 la de I'Hospital
Nifio Jesus de Madrid i en 2013 un altre en Son Espasses en Mallorca. En molts altres
Hospitals d'Espanya tenen unitats d'Oncologia Pediatrica on ofereixen atenci6

pal-liativa als seus pacients.

En 1999 les recomanacions que arribaven des del Consell d'Europa van tenir efecte en
Espanya, en el Ple del Senat del 14 de setembre d'aquell mateix any es va aprovar
una mocié perqué el Govern elabores el Pla Nacional de Cures Pal-liatives. En 2001, a
partir de la seva aprovacio pel Ple del Consell Interterritorial del Sistema Nacional de
Salut, es va publicar el document Bases pel seu desenvolupament, Pla Nacional de

Cures Pal-liatives.

Aquest Pla instava a les Comunitats Autdbnomes a desenvolupar les recomanacions
gue contenia, perd la posada en marxa d'aquestes mesures va generar grans
desigualtats entre les diferents comunitats, I'any 2003 el Govern va crear la Llei de
Cohesio i Qualitat en el Sistema Nacional de Salut, per garantir una igualtat. El
moment de l'atencid al pacient en situacio terminal quedava garantida com una de les

prestacions basiques per a tots els ciutadans espanyols.

En desembre del 2005, la Direccié General de I'Agéncia de Qualitat va organitzar una
Jornada “Cuidados Paliativos en el SNS: Presente y Futuro”, on es va revisar i
reorganitzar la situacié que hi havia en Espanya. A partir de les conclusions que van
extreure, es va iniciar el procés d'elaboracié de I'Estrategia de Cures Pal-liatives del
SNS aprovada el 17 de marc de 2007, l'informe d'evaluacié d'aquesta estratégia va ser

aprovat el 31 de maig de 2010 pel Consell Interterritorial.

L’Estratégia de Cures Pal-liatives del Sistema Nacional de Salut 2007-2010, estava
dirigida a pacients amb cancer i malalties croniques en situacié avangada o terminal.
Dins d’aquest document, hi ha un punt on s’anomena als pacients en edat pediatrica i

quines han de ser les peculiaritats a I'hora de dissenyar un pla o model d’atenci6.
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El 5 d'abril de 2013 el Consell de Ministres va aprovar el Il Pla Estrategic Nacional
d’Infancia i Adolescencia 2013-2016 (Il PENIA). Aquest Pla defineix a linfant i
I'adolescent fins a I'edat de 18 anys, segons l'article 12 de la Constitucié Espanyola.
Les principals funcions d'aquest nou pla son l'interés superior del menor, el principi de

no discriminacid i el principi de participacio del menor adequat a la seva edat.

En la Il PENIA destaca que l'estrategia de Cures Pal-liatives del SNS presta una
especial atencid a la poblacié infantil i adolescent en fases avancades i terminals de la
seva malaltia i als seus familiars. Un dels principals objectius que es pretén aconseguir
en aquest periode 2013-2016 és el seguent: “Proporcionar a la poblacié infantil i
adolescent amb una malaltia en fase avancada terminal i als seus familiars, una
valoraci6 i atencio integral adaptada en cada moment a la seva situacié, en qualsevol

nivell assistencial i al llarg de tots els seus processos evolutius”.

En els ultims anys en les Comunitats Autdbnomes han desenvolupat plans de Cures
Pal-liatives i ofereixen diferents recursos, molts d'aquests recursos nomeés estan creats
per donar o prestar atencié pal-liativa a poblacié adulta, tot i que poden atendre també

a nens i nenes en fase terminal com a casos particulars.

A continuacié, revisarem breument quines sén les Comunitats Autdbnomes que dins del
seu Pla Autondmic de cures pal-liatives donen atencio pal-liativa pediatrica. Es pot

observar com hi ha grans diferéncies entre la majoria d’aquests plans.

Andalusia: dins del seu pla contempla atencid dels pacients en situacio

terminal de qualsevol edat. Per tant, inclou aquest col-lectiu.

- Arag6: dins del seu pla inclou un capitol especific de cures pal-liatives

pediatriques.

- Asturies: en el seu pla s’estableixen estratégies de cura pal-liativa per

gqualsevol persona sense especificar edat.

- Balears: en el seu programa contempla la poblacié pediatrica de manera

especifica i apareix la creacié d’una Unitat de Cures Pal-liatives Pediatriques.
- Canaries: no disposa de pla autonomic.

- Cantabria: en els annexes del seu pla defineix al nen en fase terminal i les

pautes d’actuacio.
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Castilla la Manxa: actualment esta en fase d’elaboracié aquest pla.

Castilla i Lled: actualment també s’esta elaborant dins del pla autonomic un

subprocés de cures pal-liatives pediatriques.

Catalunya: com hem comentat, I'atencié pal-liativa pediatrica es contempla
com una linia estrategica del Pla directori sociosanitari del Departament de
Salut.

Comunitat Valenciana: dins del seu pla fa referéncia a la poblacié en edat

pediatrica.

Extremadura: en el seu nou pla de salut que s’esta creant inclou la poblacié

pediatrica i el desenvolupament d’'una Unitat.
Galicia: esta en procés de creacio.
La Rioja: no té pla autonomic de cures pal-liatives.

Madrid: en el seu pla estratégic de cures pal-liatives té com objectiu impulsar

el desenvolupament de I'Atencié Pal-liativa Pediatrica.

Murcia: el seu pla fa també referencia als menors en procés de cures

pal-liatives.

Navarra: en la seva guia de recursos de cures pal-liatives menciona les

necessitats dels nens que reben cures pal-liatives pediatriques.

Pais Basc: en el seu pla inclou a tota la poblacié sense excloure edat. S’esta

modificant el pla i es treballa per crear un apartat destinar aquest col-lectiu.
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4.2.2. Les Cures Pal-liatives Pediatriques.
a) Que son les Cures Pal-liatives Pediatriques?

L’Organitzacié6 Mundial de la Salut (OMS) en 1998 defineix les cures pal-liatives
pediatriques com una estratégia que millora la qualitat de vida dels pacients i de les
seves families que s’han d’enfrontar al problema associat a una malaltia que amenaca
la seva vida, a partir de la prevencié i alleujament del patiment, amb la identificacio,
I'avaluacié i el tractament precog del dolor i altres problemes fisics, psicologics, socials

i espirituals.

Es necessari emfatitzar la diferéncia entre un pacient cronic i un pacient d'etapa
avancada. Aquest ultim tipus de pacient, s’entén que un menor es troba en aquesta
fase de malaltia avancada quan a causa de la progressio de la malaltia ja no pot dur a
terme un tractament amb possibilitats de curacié. Per tant, les cures pal-liatives
sempre s'implementen quan es considera una mort proxima, si no hi ha simptomes de
gué aquesta persona morira, no podem parlar de pacients en cures pal-liatives, sin6d

més aviat de pacients cronics. (Del Rio, R. 2005)

Seguint amb la definicié de 'OMS, els principals principis de les cures pal-liatives

pediatriques son:
e Proporcionar alleujament al dolor i altres simptomes que causin patiment.
e Afirmen la vida i consideren la mort com un procés normal.
¢ No intenten ni avancgar ni retardar la mort.
e Integren els aspectes psicologics i espirituals de la cura dels pacients.

o Ofereixen un sistema de suport per poder ajudar als pacients a viure tan

activament com sigui possible fins a la mort.

e Ofereixen un sistema de suport a la familia per poder-se adaptar aquesta nova

situaci6 del seu fill, com en el seu propi dol.

o Hi ha una estratégia d’equip per donar resposta a les necessitats del pacient,

de la seva familia. Incloent el suport emocional del dol, quan el seu fill mori.

o Milloren la qualitat de vida i poden influir positivament en el curs de la malaltia.
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e Es poden comencar aplicar en la fase inicial de la malaltia, amb altres

tractaments que poden prolongar la vida, com ara la quimioterapia o la

radioterapia. També es realitzen les investigacions adequades per a

comprendre millor les complicacions cliniques que causen el patiment.

La Association For Children's Pallative Care (ACT) en 2007 va classificar quatre

grups principals de pacients que son susceptibles a rebre cures pal-liatives

pediatriques, en la seglient taula es pot observar aguesta classificacio.

GRUP 1

Situacions que amenacen la vida, per les quals el tractament curatiu pot
ser viable, perd també pot fracassar, com ara, el cancer, infeccions, error

organic del cor, fetge i ronyo, infeccions.

GRUP 2

Malalties que requereixen llargs periodes de tractament intensiu dirigits a
mantenir la vida, perd encara, és possible una mort prematura (per
exemple, fibrosis quistica, VIH, anomalies cardiovasculars, malaltia de

Duchenne).

GRUP 3

Malalties progressives sense opcié a cura, on el tractament és pal-liatiu
des del diagnostic (trastorns neuromusculars o neurodegeneratius,
trastorns metabolics progressius, anomalies cromosomatiques, cancer

avancat ja en el diagnostic, etc)

GRUP 4

Situacions irreversibles, no progressives amb greu discapacitat que
comporten una extrema vulnerabilitat de patir complicacions de la salut,
com ara, paralisi cerebrals greus, trastorns genétics, malformacions
congenites, nounats amb molt baix pes, lesions cerebrals o de medul-la

espinal.

Taula 2: Taula classificatoria dels grups principals de cures pal-liatives pediatriques.

Association For Children's Pallative Care (ACT), 2007.

Cada nen o nena és un individu particular, i el seu enfrontament en els Gltims moments

sera molt diferent en funci6 a la seva maduresa emocional, nivell de desenvolupament
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intel-lectual, experiéncies viscudes per la malaltia, i els canvis o reccions dels pares i

familiars.

b) Necessitats de les Cures Pal-liatives Pediatriques.

Seguin amb el document i I'estudi realitzat per European Association for Palliative Care
(EAPC) Cuidados paliativos para lactantes, nifios y jovenes (2009), van detectar que
els nens i nenes amb malalties que limiten o amenacen la seva vida i els seus familiars
presenten mdltiples necessitats a diferents nivells, siguin cliniques, socials,

psicologiques o espirituals.

- Necessitats dels nens i nenes.

¢ Necessitats fisiques.

o Control dels simptomes: el maneig oporta tant farmacologic com
del dolor per tal de poder disminuir el niumero d’ingressos

hospitalaris innecessaris.

o Aconseguir tot el seu potencial de creixement i
desenvolupament, aquests aspectes s’han de tenir en compte

per qualsevol tractament.
o Una planificacio anticipada als tractaments.
¢ Necessitats psicologiques:

o Una comunicacié clara i adequada, segons cada fase de

desenvolupament del menor.

o Suport emocional continuo per poder ajudar a aquests nens a
manejar 0 controlar les seves emocions, comprensio,

acceptacio, autoestima, confianca i afectivitat.

o Accés als recursos i eines que promoguin un desenvolupament
de la personalitat del nen o nena i la continuacié de les tasques

diaries en la seva formacio.
e Necessitats socials:

o Oportunitats, eines, técniques i activitats de lleure que siguin

adequades a les seves necessitats individuals.
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o Escolaritzacié durant tot el temps, ja siguin en I'hospital com a

casa.

o Activitats socials que ofereixin I'oportunitat d’interactuar en grups
afins a ells.

o Necessitats espirituals:

o L’accés a latencié i suport espiritual adequat respectant la

creenca cultural i religiosa de la familia.

A continuacid, exposarem alguns referents que parlen sobre l'impacte que tenen els
nens i nenes quan son diagnosticats de cancer o altres malalties classificades en la

taula 2 (veure a la pagina 18) que amenacen la seva vida.

L’Institut Catala d’Oncologia (2004), argumenta que el nen o nena s’enfronten a una
problematica social que li genera la malaltia, amb unes repercussions psicologiques i

alteracions emocionals, a causa de:

o El desconcert al qual estan sotmesos, ja que en la majoria dels casos,
préviament al diagnostic, no hi havia simptomes de la malaltia, i fins al dia
d’abans del diagnostic el nen feia vida normal, sense cap mena de consciencia

de la malaltia.
e Lainformacio i seguiment de la seva malaltia.

e Els senyals que proporciona el seu entorn: la preocupacio dels seus pares i

mares.
e Distanciament de la vida escolar i social.
¢ Responsabilitats noves que abans no havia tingut.

e Problemes en les relacions socials a causa dels canvis fisics que el nen o nena

experimenta durant la malaltia.

Les manifestacions emocionals més habituals soén: I'ansietat, aillament, depressio,
estat d’anim, insomni, apatia o falta d’'interés per les activitats del lloc, etc. Totes
aquestes emocions so6n molt normals, perd si no es treballen poden tenir
consequiéncies greus a llarg termini. Segons Doka (2010) en el seu llibre Psicoterapia

para enfermos en riesgo vital, tots els efectes secundaris derivats dels tractaments o
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de la malaltia a curt i llarg termini, poden afectar a altres aspectes de la identitat i de

'autoestima del menor.

D’altra banda, segons Salcedo (2012), I'impacte de la malaltia en els menors, esta
determinat per I'edat, i en funcié d’aquesta poden presentar una influéncia més forta

alguns factors que d’altres, que a continuacié expliquem:

e Preescolars: els nens i nenes més petits sGn més vulnerables a patir sequeles
neuropsicologiques, i poden ser més susceptibles a desenvolupar trastorns
d’adaptacio.

e Escolars: s6n més vulnerables als canvis de nivell de desenvolupament fisic, a
presentar trastorns destrés posttraumatic, o fins i tot, a experimentar més
ansietat social i timidesa.

e Adolescents: la principal vulnerabilitat en aquesta etapa del cicle vital esta en
la recerca del seu sentit de la identitat, se sent més vulnerables en problemes
d’adaptacié i a les sequieles psicosexuals que generen repercussions fisiques,
psicologiques i interpersonals. La pérdua d’algunes fites préviament adquirides,

com ara, la pubertat, la fertilitat, la menstruacio, el vell pubic, entre d’altres.

En aquests casos la familia juga un paper fonamental en I'impacte dels nens i nenes,
ja que per una banda, influeix en la comprensiod i acceptacié de la malaltia; i per altra
banda, experimenta una série de simptomes com a resposta dels esdeveniments que
provoca la malaltia, els quals poden afectar a la repercussié emocional dels seus fills i

filles.

- Necessitats de les families.

La principal unitat de cura del menor és la familia, definida com les persones que
proporcionen benestar fisic, psicologic, espiritual i social al nen o nena i que s’'uneixen

per un fort vincle afectiu.

Aguests pares de nens amb malalties que amenacen la seva vida, a més de ser pares
també es converteixen en cuidadors, en moltes ocasions assumeixen importants
responsabilitats per les quals no han rebut cap tipus de formacié o molt poca, com per
exemple, I'administracié del tractament. També, en moltes ocasions han de prendre
decisions pel major interés del fill en un moment molt complicat i per tant estan

sotmesos a una forta pressio.
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D’una banda, els germans en moltes ocasions viuen la malaltia amb un sentiment de
culpa i soledat, que de vegades es reflecteixen en un aillament social, o d’enuig contra
el mon. Els altres membres de la familia, com poden ser, avis, tiets, amics tenen un
paper molt important, ja que poden oferir el seu suport emocional i compartir
responsabilitats sobre la cura del menor.

Per a Doka (2010), citada anteriorment, defineix el terme familia a qualsevol persona
que sigui part d’un cercle proxim amb el qual el malalt interactua, amb el que
comparteix informacié i se sent vinculat per intensos llagcos personals, reciprocs i

obligatoris.

D’altra banda, Ochoa i Lizasoain en el seu article “‘Repercusiones familiares originadas
por la enfermedad y la hospitalizacién pediatrica” de 2003, delimiten el terme familia
com un sistema caracteritzat pels segilents aspectes: esta composta per diferents
parts interrelacionades entre si, el canvi d’'una de les parts provoca diferents canvis en
la resta de les parts, tendeix al manteniment d’'un estat d’equilibri, aquest equilibri es
manté a través de periodes de canvi i estabilitat. D’aquesta manera, I'aparicié de la
malaltia en algun dels membres de la familia sempre representara un problema molt

serids per cadascu dels membres d’aquesta.

c) Nivells d’impacte de la malaltia en la unitat familiar.

Els infants que sén diagnosticats de malalties greus, es generen canvis dins de la
familia a diferents nivells, com ara, a nivell social, psicoldgic i en 'economia familiar,

com hem explicat en els anteriors apartats.

En l'article de Fernandez Ortega “El impacto de la enfermedad en la familia” (2011),
especifica quins factors determinen aquesta situacié. Factors com ara, I'etapa del cicle
vital del pacient, la flexibilitat o rigidesa dels rols familiars, el suport de la xarxa familiar,
la comunicaci6 familiar, el nivell socioeconomic, cultural, etc, poden exercir una
influencia diferent sobre la resposta que donen el pacient i els familiars davant el
diagnostic. Per tant, 'abordatge de la intervencioé en aquests casos es realitza des del
treball sistémic amb les families, donat que es compren que a la situacié de l'infant té
un gran pes en el funcionament de les relacions familiars, en els agents que configuren

aquesta xarxa i els efectes que aix0 produeix en tots els membres.

Cal tenir molt en compte diferents aspectes en la relacié entre els familiars, com bé,

explica en la revista “Model de Treball Social en I'atencié oncoldgica’ (2004), tot i que
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hi ha families que estan formades per grups de persones vinculades entre elles, quan
apareix la malaltia sovint les aliances que s’estableixen es trenquen o es reformen.

L’'impacte que genera la malaltia pot arriba a general un canvi en aquestes relacions.

Tanmateix, a nivell emocional la familia esta passant per un moment d’inestabilitat, i
per tant, hi ha més risc de descompensacio de I'estat d’anim, i com a conseqléncia, es
produeixi una inadequada adaptacié. A causa d’aixd, cada membre de la familia es
veu obligat a alterar o modificar l'estructura organitzativa que regulava el seu
funcionament intern. Per tant, la malaltia acaba sent el centre de tot, i tot gira al seu

voltant.

Per tot aix0, moltes vegades les relacions conjugals es veuen greument pertorbades, i
també, passa amb el germa o germana del malalt. L’actitud que desenvolupi el
germa/na anira marcada per la seva edat. Quan el germa/na esta en edat escolar
molts cops de manera intencionada se I'aparta d’aquesta situacid, sense considerar-lo,
tot i estar fortament afectat. A més a més, el fet que la seva atencié es vegi disminuida
pot provocar gelosia, o problemes de conducta que acaben afectant greument tant a

nivell escolar com social.

A continuacié, desenvoluparé una taula sobre els nivells d'impacte que provoquen
aguestes malalties dins de la unitat familiar, segons el que argumenta Grau, C. (2002)
en l'article “Impacto psicosocial del cancer infantil en la familia.” Tot i que, I'autor en el
seu article menciona limpacte de les malalties oncologiques, també es reflecteix

aguest impacte en altres malalties esmentades anteriorment.

NIVELLS D’IMPACTE DE LA MALALTIA EN LA FAMILIA

Nivells d’impacte | Manifestacié de I'impacte

Les reaccions de cada membre de la familia dependra o estaran
influenciades per la personalitat dels seus membres, I'experiéncia
familiar en malalties en concret el cancer, els sistemes de suport
gue tenen, les seves creences, i el transcurs i l'evolucioé de la

malaltia.
Psicologics
- Crisis: comencga quan s'ha diagnosticat la malaltia. En moltes

ocasions la familia manifesta respostes de commocid, atordiment,
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Socials

que poden desembocar en rabia, depressio, irritabilitat, etc.

- Negacié: una de les respostes més comunes i complexes
enfront aquesta malaltia. No sempre la negacio és un fet negatiu,
ja que en algunes ocasions aquesta negacio ajuda a les persones
a adaptar-se a la malaltia.

- Condicié existencial, revaluacio de la vida i mortalitat:
afrontar una malaltia condueix molts cops a la intensificacio de la
consciéncia sobre la propia mortalitat, moltes de les families
revisen i donen sentit a la vida, i avaluen tot el que han anat

vivint.

- Desconfianca en si mateix: es poden arribar a plantejar-se si
seran capacos de sobre portar la mort del seu fill o filla i controlar

la tensi6 que aquesta situacio produeix.

Les visites a I'Hospital i els periodes d'hospitalitzacié generen la
necessitat d'organitzar la cura dels altres membres de la familia,
les absencies prolongades en el treball, i la impossibilitat de

planificar la vida familiar, social i professional a curt termini.

- Aillament social: la naturalesa de la malaltia i els llargs
periodes de tractament provoquen que els pares i mares
s'allunyin de la familia i dels seus amics. Les relacions amb
I'entorn es veuen considerablement afectades, ja que per una
banda, la perspectiva dels membres de la unitat familiar se centra
en les necessitats del menor malalt, i per altra banda, la majoria
de les activitats recreatives de la familia disminueixen davant la
possibilitat de fer plans a curt termini, per aixd, molts cops es

perden els habits que tenien anteriorment.

- Readaptaci6: la malaltia obliga a la familia a adaptar-se de
manera instantania a aquesta nova realitat. A més, s'origina una
alteracié del ritme de vida familiar, canvi de rols i de valors,

objectius i expectatives de futur.

- Ruptura o enfortiment dels llagos de parella: segons Die-Trill
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Dinamica/

Funcionament

Economic

Laboral

(2003), el futur de la familia després del diagnostic és incert i els
pares i les mares han de buscar mecanismes per surt cap
endavant. Quan un dels pares considera que esta portant una
carrega desproporcionada per cuidar al seu fill/a malalt o visitar-lo
a I'Hospital, i I'altre intenta escapolir-se i ocupar-se d'activitats que
requereixen una abséncia més continuada de la llar, aquest fet
pot donar peu a grans discussions, rancors, separacions o fins i

tot el divorci.

- Debilitament de la relacié amb altres fills i filles. A causa del
canvi que es produeix en I'organitzacié i el clima emocional de la

familia, ja que els altres fills presenten:

e Atordiment. No entenen el que esta passant i es senten
molestos per la continua atencié donada al nen o0 nena
malalt, poden aparéixer sentiments de malestar, culpa,

etc.
e Estrés i ansietat. Mostrat per altres membres de la familia.

e Caréencia emocional. A causa de l'abséncia del pare i la
mare a causa dels ingressos i tractaments del malalt, pot
provocar sentiments de gelosia, problemes de
comportament, baix rendiment escolar o problemes

d'integracio social.

- Abseéencies prolongades en el treball: a consequéncia dels
freqlients ingressos hospitalaris i revisions, poden portar en
ocasions a la pérdua del treball. La majoria de vegades és la
mare qui esta periodes més llargs de temps amb el nen o nena,
per tant, molts cops s6n les mares les que demanen una

excedencia o deixen el treball.

- Descens dels ingressos economics: a causa de la possible
pérdua en el lloc de treball i 'augment de despeses que comporta

la malaltia.

Taula 3: Taula dels nivells d'impacte d’'una malaltia en la familia. Elaboracié propia, segons

Grau, C. 2002.
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d) Aspectes que distingeixen les cures pal-liatives pels nens.

Qualsevol persona que realitza una intervencié amb nens o adolescents pot arribar a
detectar unes necessitats molt diferents de les dels adults, si encara més, fem una
comparacio, de pacients menors amb adults malats, sorgeixen moltes més diferéncies
en les necessitats de cada grup. En aquest apartat, s’explicaran quines son les
diferéncies i similituds de les cures pal-liatives entre menors i adults i perqué és tan

necessari crear un grup especific de cures pal-liatives pediatriques.

Un dels principals factors per crear aquest model especial de cures pal-liatives
pediatriques és que dins d’aquesta franja d’edat experimenten una varietat de
malalties molt complexes que no es veuen en els adults. Algunes de les malalties que
poden també patir els adults poden actuar de manera diferent en els nens a causa de

la seva singular anatomia i fisiologia.

Un dels factors que s’ha de tenir més en compte és que els nens també estan creixent
i desenvolupant-se a mesura que la seva malaltia també avancga, per tant, tota I'atencié
médica especialitzada en pediatria, incloent-hi les cures pal-liatives, s’ha d’adaptar a

satisfer les necessitats dels nadons, nens i adolescents.

D’una banda, algunes de les similituds que hem trobat a la pagina web Get Pallative

Care (2017) so6n les seglents:

e Les cures palliatives poden comengar pel principi d’'una malaltia i

s’administra juntament amb un tractament destinat a curar.

o Les cures pal-liatives tenen com a objectiu millorar la qualitat de vida

mitjancant I'alleujament dels simptomes de dolor i malestar.

o L’equip que tracta les cures pal-liatives estan formats per diferents
disciplines, que sb6n, metges, infermeres, treballadors socials i

psicolegs.

e Aguest equip multidisciplinar déna suport en tot moment del procés, i

ajuda a prendre algunes decisions.

Per contra, com hem esmentat abans també hi ha tota una série de diferéncies que

sbén aquestes:
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o Les decisions mediques sobre els nens petits les fan els seus cuidadors
0 responsables, i en canvi, els pacients adults poden prendre les seves
propies decisions.

e Les cures pal-liatives pediatriques també poden incloure en els seus
equips multidisciplinars un terapeuta de joc, terapeuta de vida o

especialista en comportament infantil.

e En la intervencié dels treballadors socials en aquestes situacions és
treball social familiar. Gran part de la intervencio es realitza directament
amb els pares i amb els seus germans, repercutint en el benestar del
menor. Tot i que, el grau d’intervencié que es realitzara també dependra
no només de l'estat clinic en el qual es trobi el pacient siné també en

I'edat o etapa madurativa.

e La mort d'un menor causa un major impacte en la societat i aixo
comporta una major implicaci6 emocional. Dins del nucli familiar del

menor es pot contempla un dol amb més afliccio.

D’altra banda, seguint amb el document d’European Association for Palliative Care
(EAPC) Cuidados paliativos para lactantes, nifios y jovenes (2009), anomenen en deu
punts diversos aspectes que distingeixen les cures pal-liatives pediatriques i que a

continuacio explicarem.

1. La reduccié de casos. Comparat amb els adults, el nimero de casos
pediatrics que requereixen cures pal-liatives és molt més baix que en els
adults, i per tant, hi ha menys recursos que intervinguin amb aquest col-lectiu,
aixd pot causar que moltes families s’hagin de desplagar molt de la seva zona

geografica.

2. Una amplia varietat de malalties. | la duracié d’aquestes malalties en molts
casos és impredictibles, moltes de les patologies que presenten son rares i de

caracter familiar, per tant, moltes d’elles encara no estan diagnosticades.

3. Disponibilitat limitada de farmacs especifics per a nens. Una altra
problematica que hi ha en aquest ambit és que molts dels farmacs disponibles
per aquests tipus de tractament, estan desenvolupats i autoritzats només per

us d’adults, per tant no sén gens facils d’administrar en els nens més petits.
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10.

Per aix0, en moltes ocasions aquests farmacs estan receptats fora de les

seves indicacions.

Factors de desenvolupament. Com hem comentat anteriorment els nens
estan en continuo desenvolupament fisic, cognitiu i emocional, cal tenir-ho

molt en compte durant qualsevol pla d’intervencié.

El paper de la familia. També ho hem comentat anteriorment, els pares o
tutors son els representants legals dels seus fills en totes les decisions
cliniques, terapéutiques, étiques o socials. Es una carrega molt dura per

aquests pares, ja que també estan profundament involucrats com a cuidadors.

Una branca de la medicina relativament nova. La necessitat d’estendre les
cures pal-liatives a edat pediatrica és una consequéncia dels avencos
tecnologics i meédics que poden prolongar la supervivéncia en algunes

malalties que fa uns anys haurien causat una mort sobtada.

Implicacié emocional. Quan un nen esta morint pot resultar extremadament
dificil pels membres de la familia i cuidadors acceptar que el tractament no va

bé i que el seu fill morira.

Afliccio i dol. El més probable és que després de la mort del seu fill o filla el

dol sigui més greu, prolongable i en moltes ocasions molt complicat.

Questions legals i étiqgues. En moltes ocasions no es representen els drets
legals del nen, els seus desitjos o la seva participacié a I'hora d’escollir, ja que
legalment no poden. (En el marc legal s’explicara més detalladament, veure a

la pagina 8)

Impacte social. Es molt dificil tant pel nen malalt com per la seva familia
mantenir un paper en la societat al llarg de la malaltia, com ara el col-legi,
treball o ingressos economic, a consequéncia de la malaltia i els tractaments

tan prolongats.
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e) Model d’atencié.

Com es reconeix en I"’Académia Americana de Pediatria (AAP), el diagnostic d’'una
malaltia incurable o una situacié clinica irreversible provoca en el pacient rebre un
tractament pal-liatiu. En cada moment de la seva evolucié pot requerir 0 necessitar

recursos assistencials diferents.

Es molt important, recongixer el punt d’'inflexid pel qual un pacient pediatric precisa
atencio especifica per un equip de cures pal-liatives, ja que des d’aquell moment ha de
canviar tot el procediment de diagnostic, monitoratge, tractament i cures del pacient.
Aixd0 no vol dir, que els tractaments curatius quedin exclosos, s’ha d’enfocar la
intervencié en opcions terapéutiques que serveixin per al benestar del pacient i

humanitzacio de la seva mort.

Actualment, en Espanya teniem un model d’intervencio de cures pal-liatives centrat en
'atencié integral, és a dir, esta centrat en la persona que rep aquest tipus de
tractament. En les cures pal-liatives pediatriques les persones sén el nen, la seva
familia i els professionals que I'atenen. (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad, 2014)

Segons GoOmez-Batiste, X. 2008, els objectius sobre el model d’atencié sén els

seguents:
1. Assolir confort i qualitat de vida.
2. Promoure l'ajust i 'adaptacié emocional.

3. Posar les condicions que permeten viure el morir en pau, és a dir, lliure de

patiment, respectant els valors i preferéncies de cadascu.
4. Ajustar els nivells d’atencié i resposta de les necessitats.

Seguint 'esquema de Maslow (veure a la figura 1) sobre les necessitats
basiques de les persones, si ho traslladem a les necessitats basiques d’'un
malalt que rep cures pal-liatives, es pot arribar a considerar que I'entorn afectiu
familiar, la seguretat d’atencié, el control de simptomes i el suport per I'ajust
emocional, sén les bases per permetre assolir l'GUltima dimensié, més
transcendent o espiritual, segons els valors i les preferencies personals. La
funci6 dels equips de cures pal-liatives consisteixen en crear aquestes

condicions per arribar a fer-ho possible.
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Figura 1: Piramide de les necessitats basiques de Maslow. Institut Catala d’Oncologia 2009.

5. Familia com una unitat a tractar. Seguint el model sistemic, tenint en compte
tots els membres familiars. Després de la mort del pacient, I'equip de cures
pal-liatives continua intervenint amb la familia per superar el dol. En la seglient

figura 4 és pot observar aquest objectiu d’'una manera més esquematic.

6. Impulsar una nova visi6é social i cultural, per entendre el procés de morir com un

element naturals de la vida.

Quan es dissenya un pla d’intervencié amb els menors s’ha de contemplar el nen o
nena como una persona que esta creant o ja té una identitat i una dignitat propia,
pertanyen a una cultura determinada, amb una série de valors propis o familiars, a
més a meés, aquest nen esta lligat a una xarxa de vincles humans, materials i
espirituals. Per tant, quan es planteja aquest model d’atencio integral, s’ha de tenir en
compte tant els problemes que presenta com les necessitats reals que té a diferents
nivells, fisica, psicologica, social i espiritual.

Un dels punts més importants i que diferencia aquest model d’intervencié amb els dels
adults, i que al llarg d’aquest projecte ja hem anat comentant, és que, en la intervencio
que es fa amb aquest col-lectiu mai s’ha d’oblidar el seu entorn escolar. El nen o nena,
adolescent ha de continuar rebent aquesta formacid i per tant, els mestres s’han
d’incloure dins de I'equip multidisciplnar de cures pal-liatives pediatriques.

En la majoria dels casos els nens que estan rebent aquest tractament volen estar a
casa, i les seves families també volen cuidar-los millor en casa durant la seva malaltia i
la mort. Actualment, els recursos que hi ha disponibles per dur a terme aixo en moltes
ocasions son insuficients o inadequats. Tot i que, com hem comentat en la pagina 15,




hi han Comunitats Autonomiques que tenen unitats especifiques en les quals hi ha un

equip de professionals que es desplacen fins a les cases dels nens.

L’atencio en el domicili del pacient suposa un impacte molt positiu en la qualitat de vida
del nen, ja que redueix la seva sensacié de por i d’aillament. Una de les principals
funcions dels equips que es desplacen fins al domicili és I'adaptacié que tenen a la
dinamica de cada familia, per intentar mantenir una normalitat en la seva vida familiar i
social sense interrompre la seva activitat quotidiana. A més, aixd permet que altres

membres de la familia puguin compartir les responsabilitats en les cures del malalt.

Un altre fet molt important que cal tenir en compte quan reben cures pal-liatives al
domicili, és que aquesta familia en tot moment estara acompanyada i per tant, es
disposara d’'una atencio telefonica les 24 hores del dia, els 365 dies de I'any, per la
familia i els professionals, en el cas de sorgir alguna urgéncia o algun dubte. Per tant,

continuament estaran controlats per I'equip multidisciplinar referent.

4.3. Treball Social en Cures Pal-liatives Pediatriques.

4.3.1. Antecedents del Treball Social en sanitat.

A finals del segle XIX el Treball Social es va comencar a vincular a I'ambit sanitari,
adquirint amb el pas del temps una vinculacié més forta i molt més necessaria. Des
dels seus inicis, el treball social sanitari es va caracteritzar per facilitar una assistencia
directa a partir del contacte personal, la comprensi6 i el suport emaocional de les
persones que estaven a travessant per una malaltia, també es feia un treball amb els
seus familiars, a partir d'un treball d’ajuda per la reubicaci6 de les seves
circumstancies personals i familiars a consequiéncia dels canvis que havia comportat la

malaltia o la mort del seu familiar.

En Espanya, igual que en molts altres paisos, va ser un metge, el Doctor Roviralta, qui
va impulsar la creacié de la primera escola de Treball Social, en Barcelona 'any 1932.
A nivell internacional el primer servei de Treball Social que es va realitzar en un

hospital va ser en 1903 en el Massachussets General Hospital de Boston.

En la década dels anys 50, apareixen els Serveis d’Assisténcia Social en els hospitals i
més endavant s’inicien diferents col-lectius del treball social per a construir les

primeres Associacions Professionals d’Assistents Socials, que avui dia s’han convertit i
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nosaltres coneixem com a Col-legis Professionals. En I'any 1977, es va definir quines

eren les principals funcions dels treballadors socials en els hospitals.

L’Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) en 1978 en la Declaracié Alma-Alta, adopta
un canvi en el concepte de salut, deixa de banda la idea d’entendre la salut com
'abséncia de la malaltia, per definir-la com “benestar fisic, psiquic i social”. Aquest fet
va marcar un procés historic fonamental per desenvolupar nous paradigmes en
'atencid a la salut cap a les persones. Va suposar entendre la intervencié des de un
caracter interdisciplinar, en la qual s’incloia al treball social com una professié de
referéncia per la part social. Tots els paisos van haver de reorganitzar els seus

sistemes i estructures per aconseguir desenvolupar aquest nou concepte de salut.

El desenvolupament de la reforma psiquiatrica de 1984 va suposar un gran impuls pel
Treball Social sanitari i sobretot en els diferents serveis de salut mental, ja que van
incloure als treballadors socials com a membres dels equips multidisciplinaris, ja que
cientificament es van validar els efectes positius del tractament social en els malalts i
en els seus familiars. Per tant, des de gairebé un segle, ja és habitual la preséncia dels
treballadors socials en equips multidisciplinars que actuen en I'ambit de la salut,
aportant i integrant dins de la historia clinica dels pacients la historia social de

cadascun d’ells.

Segons Diaz (2002), en els posteriors anys al 1984 es van anar fent una contractacio
progressiva dels treballadors socials en sanitat, tant en atencié primaria com en

especialitzada.

Per Ultim, en 2004 el Col-legi de Treballadors Socials de Catalunya, afirmava que els
treballadors socials sanitaris son professionals que poden aportar informacié basica
sobre la persona i els seus familiar molt important per poder realitzar un diagnostic
global del cas i posteriorment poder efectuar un seguiment, o fins i tot, resoldre

situacions en I'alta hospitalaria.

4.3.2. Definicions del Treball Social en Cures Pal-liatives.

En la Monografia de Agrafojo, E. i Garcia, M. (2015) sobre Treball Social en Cures
Pal-liatives, hi ha un recull de diferents definicions que fan alguns dels treballadors
socials que hi han col-laborat en la realitzacié d’aquest document. A continuacio, es

poden observar alguna d’aquestes definicions.
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El treballador social és un professional especific en cures pal-liatives, té un paper per
abordar les necessitats psicosocials de la persona malalta i dels seus familiars, segons
la seva disciplina i el compromis amb la promocid, la cura i 'atencié dels membres

més vulnerables. (Garcia Pérez, M. 2015, p. 84)

El treballador social familiar és una forma especialitzada del treball social, que entén
com unitat de treball a la familia i les seves relacions familiars, tenim molt en compte el
seu context. El que pretén és atendre els problemes psicosocials que afecten a una
familia, establint una relacié d’ajuda a partir del vincle per potenciar i empoderar els
recursos propis d’aquella familia i de cadascun dels membres que la composen, aixi

com també, la seva xarxa social. (Majado Marques, B. 2015, p.84)

El treballador social és aquella persona que permet al pacient, familia, grups i
comunitats millorar i recuperar la seva capacitat per una bona salut psiquica, afectiva,
espiritual, social i fisica. Esta capacitat per avaluar les fortaleses de les persones, els
seus desitjos i les seves necessitats. Com a part de l'equip interdisciplinar, els
treballadors socials representen aquests desitjos de les persones i de la familia,
garantir que cada familia rebi l'atencié disponible que més s’ajusti a les seves
necessitats. Després de la mort del pacient, els treballadors socials proporcionen
informaci6, educacié i suport sobre el dol per ajudar a superar la mort i la posterior

adaptacio a una vida sense el seu ésser estimat. (Sanabria Gonzalez, T. 2015 p.84)

L’atencié dels malalts pal-liatius, des del treball social, va més enlla de realitzar un
tramit en els recursos o de la gestid de situacions socials problematiques, també
consisteix a acompanyar, donar suport, compartir i intentar comprendre el patiment en
el qual s’enfronten a la mort, sigui la seva propia o la d’'un familiar. No només és
necessaria la formacio del treball social, sin6é també requereix una actitud professional,
una formacié especifica en habilitats de comunicacio, entrevista i atencié al dol.
(Rodriguez Garcia, M. 2015, p. 84)

Algunes de les definicions que hem escollit és perqué tenen en comu, que en moltes
ocasions el treballador social va més enlla de la idea global que es té sobre aquesta
professio, i realitza un acompanyament durant tot el procés de cures pal-liatives i de
dol. També tenen en comu, que el treballador social és com el representant de la
familia en les reunions multidisciplinar, qui vetlla perqué es tinguin en compte les
seves necessitats personals i familiars, els seus desitjos i les seves creences. Entre
totes aquestes definicions ens podem fer una idea del paper que desenvolupa els

treballadors socials en aquest ambit.
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4.3.3. Objectius principals de la intervencio dels Treballadors Socials.

Els objectius principal dels treballadors socials, i també de la resta de I'equip en les
cures pal-liatives, van encaminats a confort i la qualitat de vida dels pacients i de la

seva familia.

Per a cada persona o familia s’establiran uns objectius especifics concrets segons les
caracteristiques i particularitats de cadascun, tenint molt en compte la brevetat de
temps que es disposa per treballar i aix0 determinara per tant en les actuacions de
cadascun dels professionals.

Alguns dels objectius especifics que realitzen els treballadors socials en les seves

intervencions, parlant en termes generals, son els seglents:

o Identificar els efectes que provoca la malaltia, tant a nivell personal, familiar i
social, tenint en compte l'estructura i les dinamiques de les families, les

necessitats, recursos propis i les diferents influéncies socioculturals.

e Prevenir les pors i angusties, tant del pacient com de la familia, a partir d’'una

comunicacio i informacié adequada.

e Potenciar les propies capacitats del pacient i de la familia, facilitant el procés

d’adaptacié de la familia.

e Donar suport i assessorar en la reorganitzaci6 familiar, proporcionant
autonomia i seguretat en les cures, identificant i empoderant els propis

recursos. En cas necessari, proporcionar recursos socials.

e Intervenir i mediar en la resoluci6 de conflictes derivats de la presa de decisions
entre el pacient o la familia, o altres complicacions que puguin sorgir, aportant

informaci6, assessorament i contactant amb recursos especialitzats.

e Avaluar periddicament la situacio, ja que a causa de I'evolucié de la malaltia pot
anar canviant constantment, i aix0 implicara, modificar i adequar les

intervencions segons el moment en el qual la familia i el pacient es trobin.

e Assessorar i acompanyar en tots aquells aspectes que es considerin

necessaris per aconseguir una bona evolucié en el procés de dol.
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4.3.4. Funcions principals dels Treballadors Socials.

Els treballadors socials tant dins de I'ambit sanitari com en altres ambits presenten tota
una seérie de funcions generals que van implicites amb aquesta professié. Quan ens
referim als treballadors socials que fan una intervencié dins de I'ambit de cures
pal-liatives tant en adults com en edat pediatrica, hi ha tota una série de funcions més
especifiques que caracteritzen la seva intervencié dins d’aquest ambit, aquestes

funcions soén les seguents:

e Assistencial: donar una atenci6 a les persones, que com a consequéncia de la
seva malaltia, presenten una demanda d’atencio social i psicosocial. Algunes

de les principals activitats que es realitzen son les seglents:

o Un estudi global sobre les situacions i problematiques que presenta
aquella familia, la identificacié de les dificultats i limits contextuals que
pot haver-hi.

o Realitzar un diagnostic social.

o Dissenyar i establir un pla d’intervencié social continuat integrat i seguint
les estratégies del pla de treball de tot 'equip multidisciplinar que intervé

en el cas.

o Orientacid, suport i acompanyament en tot moment, tant al pacient com

als seus familiars.

o Informar sobre les prestacions i recursos sanitaritaris i socials, als quals

tenen dret accedir, i en cas de necessitar-los tramitar-los.

o Empoderar i reforcar els recursos personals de cada membre de la
familia i del pacient, per poder fer front a la nova situacié i a la

problematica que estan vivint.

e Preventiva i de promoci6: una de les principals funcions és disminuir el risc
de les conseqiiéncies que pot portar la malaltia. Promoure una millora en la
salut i exercir un major control sobre aquesta. Un exemple d’activitats o
d’actuacions que realitzen molts dels treballadors socials, és realitzar
intervencions en programes de salut amb la resta de membres de I'equip,

aportant coneixements psicosocials i aspectes metodologics.
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Educativa i de treball comunitari: aquesta funci6, esta orientada a potenciar
la participaci6 i capacitacio individual i de la comunitat per 'autoresponsabilitat i
l'autocura, a partir de I'educacié per la salut. Les principals activitats que es

realitzen seguint aquesta funcié son:

o Coneixer els recursos socials existents en la zona o area d’intervencio i
les seves activitats. Considerem que aquest punt és basic per qualsevol
intervencid que es realitza en treball social. Quan es comenca a
treballar en una zona, s’ha d’estudiar i investigar quins son els recursos

disponibles, que podrien ser necessaris en futures intervencions.

o Promoure l'organitzaci6 de la comunitat per aconseguir la seva

participacié activa en les activitats del centre.

Investigadora: sobre aquesta funcié els treballadors social han d’explorar les
causes o factors socials que tenen major relacié en el procés de salut i malaltia,
i aquelles intervencions socials que es realitzen i s6n més eficients durant els
diferents processos. Com per exemple, participar en I'elaboracié de diagnostic
de la salut, participar en investigacions interdisciplinars o socials, avaluar les

activitats professionals, etc.

Coordinacid: el treballador social és I'enllag entre I'equip i la comunitat. Es a
dir, és molt important per poder optimitzar els recursos i desenvolupar
actuacions de coordinacié dins de I'hospital com fora, especialment en aquest
ambit. Aquesta funcié és basica en la nostra professio, durant les intervencions
hi ha una coordinacié constant tant dins de la instituci6 com amb els recursos

externs.

o Establir un contacte i coordinacié amb institucions de la comunitat com
ara: educacio, associacions relacionades amb cures pal-liatives, serveis

socials, etc.
o Establir canals d’interconsulta permanent amb la resta de I'equip.

o Participacio i establir reunions peridodiques d’avaluacio i coordinacié en

els equips.

Formativa: poder participar en unitats de docents aportant els aspectes

socials i psicosocials, i també, de participacié comunitaria.
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4.3.5. Arees d’intervencio dels Treballadors Socials.

Dins de l'atencié que realitza el treballador social en 'ambit de cures pal-liatives, i com
a membre d’'un equip multidisciplinar, es poden diferenciar unes arees d’intervencio
d’'aquest professional. Continuant amb Agrafojo, E. i Garcia, M. (2015), destaquen i

divideixen sis arees principals d’actuacié dels treballadors socials.

1. Amb la resta de I’equip: en els equips multidisciplinars que treballen en cures
pal-liatives segueixen una metodologia de gestié compartida dels casos, ja que
les necessitats que s’han de cobrir sén multidimensionals, integrals i

personalitzades.

El treballador social aportara els coneixements socials i culturals, també com
hem anat comentant al llarg d’aquest projecte, sera el principal responsable de
respectar les creences i els valors propis d’aquella familia, a 'hora d’establir un

pla de treball.

2. Amb el malalt i la seva familia: el treballador social en aquesta area intenta
donar resposta a les demandes sociofamiliars derivades del procés de la

malaltia.

3. Amb la comunitat: el treballador social ha de servir com a nexe d’unié entre
'equip de cures pal-liatives i la resta dels nivells assistencials. També com

agent informador, de sensibilitzaci6 i optimitzacié dels recursos sanitaris.

4. Amb el voluntariat: el voluntariat dins de les cures pal-liatives pediatriques es
considera un membre més de I'equip, ja que en molts casos permet que els
pares puguin descansar o realitzar altres tasques, metres que el seu fill passa
una bona estona jugant o simplement donant una volta. El treballador social és
qui realitza la captacio, la seva formacié, el seguiment i 'avaluacié de I'actuacio

d’aquestes persones.

5. En laformaci6 i docéncia: dins de I'ambit sanitari hi ha molta participacié per
part dels professionals en I'adquisicid i transmissio de técniques i coneixements
especifics. En la majoria d’hospitals el treballador social col-labora en la
formacio d’alumnes de practiques, en la preparacioé o participacié de jornades

sobre les cures pal-liatives, etc.

6. En la investigacio: dins d’aquesta area es podrien dividir en dos tipus

d’investigacio que realitza el treballador social. D’'una banda, pot col-laborar en
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estudis o investigacions cientifiques externes o internes a la seva institucio, i
d’'altra banda, com a membre de I'equip multidisciplinar és el professional que
pot aportar més dades per millorar I'atencié global, a partir d’'una investigacio
sobre les dificultats economiques o laborals que poden tenir, altres dificultats
que poden anar sorgint en el transcurs de la malaltia, i que el treballador social

intentara donar resposta.

4.3.6. Metodologia dels Treballadors Socials.

En quant a la metodologia que s'utilitza en cures pal-liatives pediatriques es fan servir
els metodes propis del treball social, que a continuaci6 comentarem. Perd és molt
important recalcar que en qualsevol intervencié que es realitza aquests métodes
d’intervencié serveixen com una guia pels professionals, realment, qui marcara el
metode i ritme real que durem a terme sera el menor i la seva familia, adaptant-se a

les seves caracteristiques i a les seves necessitats.

El model d’intervencié i la metodologia del Treballador Social és un model centrat en la
familia i en el vincle que estableix ella amb els pacients. En tots els casos que s’atenen
es té en compte la familia com a sistema central, suport del nen i la relacié6 materno-
infantil. Com anteriorment hem comentat, les intervencions se centren per empoderar i
potenciar les fortaleses de cada membre de la familia, i promoure la participacié durant
tot el procés. Es molt important, que els pares es sentin implicats durant tot el procés

de la malaltia que esta patint el seu fill.

D’altra banda, també és molt important no només tenir en compte la unitat familiar,
sin6é també tota la xarxa social que pot tenir aquella familia, i altres entitats del seu

territori que puguin donar suport al conjunt familiar.

En quant a la relaci6 que estableix el treballador social amb els usuaris durant les
intervencions que fa és a través del vincle. D’aquesta manera, pot donar un suport i
acompanyament molt més proper i les families se senten molt recolzades. Tanmateix,
a partir del vincle, pot conéixer molt millor les necessitats reals que poden tenir les
families o el nen/a durant tot el procés, i fins i tot, anticipar-se i treballar les possibles

complicacions que puguin sorgir a partir de la malaltia.

A continuacid, explicarem tres metodes basics en relacié a la metodologia que es

realitza en les intervencions per part dels treballadors socials:
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e Estudi sociofamiliar:

Realitzar un estudi sociofamiliar o historia social (veure annex 1) és intentar abordar o
investigar quina és la situacié o problematica que presenta el menor i la familia que
atendrem, i explorar les diferents arees de la familia, és a dir, economica, social,

laboral, escolar, etc.

D’aquesta manera, es podran coneixer quines son les diferents variables que
condicionen la problematica del pacient i de la seva familia, identificar quines dificultats
socials tenen i com aquestes afecten a cadascun dels membres de la familia; també
ens podem fer una idea inicial dels recursos personals que tenen cadascun per fer

front aquesta nova situacié i durant I'evolucié de la malaltia.

Aquest estudi es realitza a partir d’entrevistes amb el menor, segons el grau de
maduresa i 'edat que presenta, i amb la seva familia. També a partir d’observacions
directes per part del treballador social, un analisis de la informaci6 obtinguda, i a partir
d’'aquest analisi realitzar una valoracio de les seves necessitats i sistemes de suport

social, en el qual ha de quedar tot registrat en una base de dades.

A continuacié, podeu observar un esquema extret de la revista Model de Treball Social
en l'atencié oncologica de ['Institut Catala d’Oncologia, sobre les actuacions que

realitza el treballador social en I'atencio sociofamiliar en les families d’aquest ambit.

+ CONTACTE AMB ELS
PROCES DE DERIVACIO: SERVEIS SOCIALS DE
ORIENTACIO | RECERCA |—» | LA COMUNITAT
DE RECURS0S « CONTACTE AMB
D'ALTRES SERVEIS
T A \ ESPECIALITZATS
ATENCIO AL MALALT RECURSOS PRACTICS \ -
| FAMILIA 1 ORGANITZATIUS AVALUACIO DE
RESULTATS
TREBALL S — T CONSENSUATS
SOCIAL ELABORACIO DEL AMB L'EQUIP
DIAGNOSTIC
SOCIOFAMILIAR ATENGK’) A LES
SITUACIONS DE RISC |
RELACIONS FAMILIARS /| + awpaena
/ COMPRENSIO DE LA
l J || mauauna
TREBALL EN EQUIP " otraac DELS
+ APORTACIO DELS CONEIXEMENTS DE LA PROPIA PELLALIL L] el
DISCIPLINA PER A LA RESOLUCIG DE CASOS FAMILIA ™|+ AJUDAR A CONEIXER
« APORTACIO DE DADES SOCIOFAMILIARS * MEDIACIO e
* PARTICIPACIO EN LA PRESSA DE DECISIONS e
« FUNCIO DINAMITZADORA DE DOL
A

Figura 2:
Model d’atencio sociofamilia. Model de Treball Social en I'atencié oncoldgica. Treball Social de
I'Institut Catala d’Oncologia. (2004, p.14)
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e Diagnostic social:

El diagnostic social és el procediment utilitzat pels treballadors socials, en el qual es fa
un judici interpretatiu d’una situacio personal, o també, familiar, o de grup, i s’estableix
una serie de necessitats prioritzant algunes d’aquestes segons la seva naturalesa i el
risc que suposa per aquella persona. A partir d’aqui, s’extreuen les hipotesi de treball i
es dissenya el pla de treball o la intervencio professional que es realitzara donant una
resposta efica¢ a les necessitats detectades anteriorment. (Colomer, M. Any sense

determinar)

El que es pretén aconseguir a partir de realitzar el diagnostic social és identificar les
diferents situacions plantejades pels membres de la familia, de suport social, laboral,
cultural, econdmic, que puguin afectar el menor o la familia en un procés de

recuperacio i normalitzacio.

Es molt important integrar aquest diagnostic social a la historia clinica del pacient, ja
que suposa correlacionar la informacioé obtinguda amb la resta de I'equip que intervé

en el cas.
e Pla d’intervencio social:

Un cop s’ha realitzat I'estudi sociofamiliar, i posteriorment s’ha formulat el diagndstic
social del menor i de la seva familia, seguidament, s’ha de planificar quina sera la
intervencio que es dura a terme. Per tant, s’ha de dissenyar una estratégia d’acci6 en
la qual s’estableix un pla de treball amb uns objectius, unes activitats, nivells
d’actuacio, una metodologia i els recursos que es duran a terme. Dins de les cures
pal-liatives, aquest pla d’accié es pot dividir en dos grups diferenciats d’accions, d’'una
banda el tractament psicosocial, i per altra banda, la informaci6é i tramitacio de

recursos.
o Tractament psicosocial.

Suposa un procés d’ajuda per les persones, families o grups que es troben en una
situacio de conflicte, repercuteix en el procés de salut o malaltia impedint el

desenvolupament de les seves capacitats personals i socials.

El treballador social pretén contribuir que la familia prengui consciéncia del problema,
i fomentar que siguin agents del seu propi canvi, és a dir, potenciar el
desenvolupament d’habilitats i 'empoderament de la persona per fer front a aquesta

nova situacio.
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Per dur a terme aquest acompanyament el treballador social ha de realitzar una forta
vinculaci6 amb la familia, establint una relacié6 de confianca i afectiva. Aquest
acompanyament a de ser costant, encara que no siguin entrevistes formals, el fet de
conversa una estona amb un professional, és una descarrega emocional tant pels
pares com pel menor, que permeten modificar actituds, o donar suport en processos

de presa de decisions, etc.
o Informacio6 i tramitaci6é de recursos.

Seguint una de les principals funcions del treballador social I'assisténcial, segons les
particularitats de cada cas, informara i assessorara al pacient i a la seva familia dels

recursos disponibles, per donar una bona resposta a les seves atencions.

Hi ha moltes associacions, com ara, L’Associacié Espanyola Contra el Cancer,
Pequefio deseo, entre moltes altres que organitzen activitats pels nens i joves que
estan a travessant per aquest tipus de processos. El treballador social és I'encarregat
de coordinar-se amb aquestes diferents associacions per buscar recursos i activitats
que s’adaptin als desitjos i necessitats de cadascun dels nens que reben un

tractament.

Per finalitzar, aquest pla d’intervencioé és temporal i modificable, aixd vol dir, que el
treballador social ha de realitzar una avaluaci6 periodica, per valorar quins canvis han
sorgit, quins sén els objectius que s’han assolit, i quin ha estat el procés de I'avaluacio.

A partir d’aquestes avaluacions, sorgiran noves estratégies d’intervencio.

4.3.7. Protocols d’intervencié en les Cures Pal-liatives Pediatriques.

En el Monografic de Trabajo Social en Cuidado Paliativos de la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL) de 2015, diversos treballadors socials han recollit un
protocol d’intervencio per treballar dins d’aquest ambit, és un instrument clau a I'hora

de dissenyar la intervencio.

El protocol d’atencié psicosocial en les cures pal-liatives pediatriques, com hem
anat comentant al llarg del treball, és un treball en equip on es comparteix tota la

informacié del cas, s’estableixen linies comunes del cas i es presenten suport.

D’una banda, la intervencié del treballador social en el cas comenga quan es realitza
una derivacié. Aquesta es pot realitzar a través d’una fulla d’interconsulta o bé per

comunicacio en les diferents reunions cliniques en les quals participa el treballador
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social. La derivacié del cas es produeix després que I'equip médic hagi tingut el seu
primer contacte amb la familia, el metge ha de ser el responsable d’informar a la
familia que el treballador social tindra un primer contacte amb ells, també ells
informaran a la familia sobre el model d’intervencié que es realitzara i la importancia

que té la intervencio dels altres professionals.

En la derivacié del cas que li arriba al treballador social, a més de les dades personals,
també s’inclouen la primera valoracié dels metges, el seu diagnostic i quin és el
pronostic que tindra el menor, i les principals necessitats que ells han detectat en la

familia i en el malalt.

El procés d’intervencié que realitza la treballadora social es podrira dividir en tres

fases:
1. Acollidai orientaci6.

En I'entrevista inicial, el Treballador Social pretén acompanyar i donar suport a tots
aquells canvis que la familia haura de fer front a partir d’ara, ajudar a comprendre la
nova situaci6 que comportara la malaltia, orientar i facilitar diferents recursos

necessaris que vetllin pel benestar de la familia.
2. Suport i acompanyament.

Aquesta fase es realitza durant tot el procés de la malaltia, el professional déna eines
per reprendre la rutina familiar, organitzar-se i preveure possibles dificultats que puguin
sorgir, com ara, amb altres germans, amb I'escola, el treball, les tasques domeéstiques,
etc. també, s’ofereix un espai a cada membre de la familia per poder expressar-se i
explicar alldb que els angoixa. Per tant, en aquest procés s’atenen les necessitats a
nivell familiar, i de cada membre de la familia, un dels principals objectius de la
intervencio és empoderar a cada persona durant totes les fases del procés de la

malaltia.
3. Seguiment.

Aquesta fase també dura durant tot el procés fins i tot després de la mort del menor.
Com a membre de I'equip multidisciplinar el Treballador Social actua com un referent
per les families per qualsevol problematica que els hi pugui sorgir. També és
l'encarregat de coordinar-se amb els diferents serveis de la zona, com ara, Serveis

Socials, o entitats que ofereixen suport a families, etc.
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e Intervenci6 en el dol.

Com s’ha comentat durant tot el treball, I'atencié que es dona a les families també es
contempla després de la mort del menor. La pérdua d’'un fill desencadena a la familia
un fet molt traumatic en la qual comenc¢a un procés de dol, durant aquest procés es
requereix una intervencio especialitzada en el dol i personalitzada a les necessitats de

cada membre de la familia per adaptar-se a la nova realitat.

TRANSICIG

TRANSICIO
<
—— -
Benestar \I Malaltia E Dol

Figura 3: Model evolutiu de I'atencié familiar. Institut Catala d’Oncologia. ( 2009 p.53)

En la majoria dels casos el periode d’acompanyament s’allarga en funcié de
'adaptacié sociofamiliar. Després de la mort, el treballador social juntament amb el
psicoleg de I'equip, es realitzara una visita domiciliaria per donar suport a la familia i
valorar la seva nova situacié. En moltes ocasions se’ls deriva a una terapia grupal o
serveis especialitzats en el dol, encara que es derivin aquests recursos, el treballador
social durant el primer any després de la mort, realitzara un seguiment telefonic i si fos

necessari de visites domiciliaries a la familia.

4.4. Lamorti el dol en lainfanciai adolescéncia.

4.4.1. La mort.

Avui dia la nostra societat, parlar de la mort infantil és un fet inacceptable i en moltes
ocasions un tema tabd, ja que genera un fort impacte social. Parlar sobre la mort és
molt dificil, ja que genera sentiments molt dolorosos, com ara el dol i el patiment. Una

de les experiencies més doloroses que existeix per uns pares és la mort dels seus fills.
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A Thora de dissenyar una intervencié amb les families que esta a travessant per
aquests moments tan durs, els professionals han de concebre la mort com un procés
gue permet acompanyar al pacient i a la seva familia durant tot l'itinerari de la mort del
seu fill. Es molt important que els professionals puguin identificar les diferents fases i
necessitats per les quals esta a travessant el pacient per donar una millor resposta en

la intervencio i aconseguir el maxim de benestar dels pacients.

Els nens i nenes entenen els conceptes de malaltia i de mort, segons la seva edat i el
seu procés maduratiu. Quan es parla amb el nen o nena sobre la seva propia mort,
s’ha de tenir en compte, el nivell de desenvolupament del nen, el grau de comprensio
de la seva malaltia i d’altres morts que ha conegut, les creences culturals i religioses
de la familia sobre la mort, i quin sén els recursos que el nen pot tenir. Per tant, per
poder parlar amb ells, ens hem d’adaptar a ell i establir diferents vies de comunicacio.
Un dels principals objectius és ajudar als nens a parlar dels seus propis sentiments i
que posin nom a les emocions que estan sentint, com ara, rabia, por, tristesa,
culpabilitat, en moltes ocasions a partir del joc, I'art o la musica poden expressar-se
millor.

A continuacio, explicarem com els nens i els adolescents desenvolupen la idea de la
mort segons la seva edat, segons s’explica en La pérdida de un hijo. Guia de apoyo

para padres y familiares en duelo, 2016.

e De 0 a2 anys: en aquesta edat es percep la pérdua com un canvi d’actitud en
el seu entorn. Es pot observar en possibles alteracions en I'ambit del son,

I'alimentacio i el control d’esfinters.

e De 3 a5 anys: en aquesta edat tenen una percepcid del temps diferent de la
dels adults, viuen el present, per ells la mort afecta només als altres. Per ells la
familia és el centre del seu mén emocional i comprenen que si algl mor deixen

de poder fer certes coses.

e De 6 a 10 anys: comencen a percebre la mort com una cosa irreversible i
universal, poden comencar a tenir por de la mort. Es molt important que puguin
assistir als ritus propis de cada familia, en aquesta edat comencen a sorgir les
primeres preguntes sobre la mort, com ha de ser morir, si els seus pares també
poden morir, etc. algunes de les reaccions més habituals sén la negacié, la

idealitzacio, culpabilitat, etc.
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e De 11 a 13 anys: defineixen el concepte de la mort com un fet real, irreversible,
inevitable i universal que afecta a tothom. Hi ha una major comprensioé sobre la
seva propia mort i dels detalls que envolten el procés final de la vida d’'una

persona.

e De 14 a 18 anys: saben que la mort és universal, inevitable i irreversible i es
guestionen el significat de la vida. En aquesta edat necessiten sentir-se
escoltats i és imprescindible demanar la seva opinié per apropar-se a ells. S6n
freqUents els sentiments de culpa i d’enuig, una de les seves principals fonts de

suport és el seu cercle social.

4.4.2. El dol.

Segons la Guia de apoyo para padres y familiares en duelo: el dol és una reaccio
psicologica i natural enfront de la pérdua d'un ésser estimat, suposa unes
manifestacions fisiques, psicologiques, socials i espirituals. La mort d’'un nen/a deixa
en la familia una nova realitat molt dificil en la qual han d’aprendre a viure sense la
seva preséncia fisica. Cada familia, cada persona, viura el dol d’'una determinada
manera, Unica i diferent de les altres. Hi ha molts factors que influiran sobre el tipus de
dol que experimenta cada persona, alguns d’aquests factors son els seguents: I'edat
del nen mort, les circumstancies de la mort, la mort inesperada, la percepci6 de suport,
i tots els aspectes culturals que formen el sistema de creences i valors de cada

persona.

Altres autors com, Arranz, Barbero, Barreto y Bayés, 2009, defineixen el dol com: “El
procés psicologic que es produeix a partir d’'una perdua (...). L’experiéncia emocional
d’enfrontar-se a la pérdua és el que anomenem elaboracié del dol i obliga a I'adaptacié

d’una nova situacio” .

Generalment el dol és un procés molt llarg i dificil per a qualsevol persona que ho viu,
la seva durara depen dels factors que anteriorment hem comentat. Segons Bayés

2001, aquest procés cronologic es pot dividir en els seguents tipus de dol:

e Dol anticipat (premort). Es classifica en l'inici del diagnostic i la negaci6 de la
mort, aquest tipus de dol es classifica generalment per un estat d'ansietat i de
por en la persona que ho viu. En el dol anticipat comenca realment l'adaptacio i
I'acceptacio de la pérdua de I'ésser estimat, es considera I'Gltima oportunitat per

demostrar els sentiments cap a la persona que morira.
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e Dol agut (mort i peri-mort). S6n moments molt dificils i intensissims, que
causen una veritable dificultat psicologica, caracteritzats per la incredulitat

davant allo que s'esta vivint.

e Dol primerenc. Va des de setmanes fins uns tres mesos després de la mort.
La persona té sentiments de negacio, rabia i sent un dolor i sofriment molt

profund.

e Dol entremig. Pot durar mesos o anys després de la mort. Es un periode de
vivéncies contradictories, de recerca, culpes i autoretrets, encara continua el
dolor intens i el plor. Es comenca a refer la vida diaria i també es comenca a

percebre progressivament la realitat de la mort.

o Dol tarda (anys després de la mort). Després de 2 i 4 anys, la persona en dol
ha pogut establir una manera de viure, amb nous pensaments i sentiments, i un
nou patré de conducta. Tot i que, encara pot continuar el sentiment de soledat

en determinades ocasions.

o Dol latent (amb el temps). Encara que la persona pot estar recuperada i pot
tornar a afrontar la vida, no es recupera la ment pre-dol, tot i que, hi ha un dol
més latent, es pot disparar en qualsevol moment davant estimuls que recordin

a la persona que ha mort.

A continuacid, exposarem una taula on es pot observar les diferents manifestacions
del dol segons I'autor Worden, J.W. (1997):

FISIQUES PSICOLOGIQUES SOCIALS

e Boca seca e Raresa davant el e Autoaillament.

e Sensacié d’'estobmac maon habitual. e Parlar amb la persona
buit. e Confusié. morta.

o Falta d’energia i e Desinteres. e Freqguentar els llocs
debilitat. e Presencia del difunt. que la persona morta

e Plor. e Tristesa. Enyor. visitava.

¢ Alteracions del son. e Obsessio per e Conductes impulsives

e Anoréxia i pérdua de recuperar la pérdua. i perilloses per un
pes. e Sentiment mateix.




Hipersensibilitat als
sorolls.

Sospirs.

Opressio en el piti la

gola.

d’alliberament.
Dificultats d’atencié i
concentracio.
Sentiments

d’abandonament i

Utilitzar les seves
robes.

Replegament social.
Visita al cementiri i/o

lloc de la mort.

solitud.
e Disminuci6 de

I'autoestima.

e Culpa i autoretrets.

Taula 4: Taula de les manifestacions del dol, segons Worden. J.W. El tratamiento del duelo:

asesoramiento psicoldgico y terapia. Ediciones Paidds Ibérica, S.A. Barcelona 1997.

Des del Model Integratiu-Relacional (Payas, 2010), la divisi6 de les diferents fases del
dol, parteix de la combinacié de la teoria de la vinculaci6 i la separacié de J. Bowlby,
les aproximacions classiques sobre I'ajustament traumatic i la teoria cognitiva de
I'estrés de M. Horowitz i R. Lazarus, per tant, aquest model classifica el procés de dol
en aquestes quatre fases:

1. Fase d’atordiment o de xoc: és la primera reacci6 davant de la pérdua de
I'ésser estimat. En aquesta fase les persones passen per un nivell d’ansietat
elevat i de panic. La persona pot portar un funcionament normal del dia a dia o
també es pot enfonsar totalment, passant per un estat d’esperanca a la
desesperanca, aix0 permet a les persones que puguin respondre a les
demandes de la situacio. Aquesta fase és curta, sol durar unes hores, dies o

com a molt alguna setmana.

2. Fase d’evitacio i negacio: la funcid que sorgeix en aquesta fase és negar,
reprimir i evitar els aspectes relacionats amb la realitat de la pérdua, és a dir,
és un intent d’evitar afrontar les conseqiiéncies d’aquesta realitat. Es un
mecanisme de les persones per preparar altres mecanismes d’afrontament

més adaptatius.

3. Fase de connexid i integracid: es caracteritza per la gradual acceptacio de la
realitat de la pérdua i del seu significat, hi ha molta més acceptacié i molta

menys rabia.

4. Fase de creixement i transformacid: es tracta d'una etapa de transformacié

profunda. Apareix el desig de viure amb un compromis d’explorar el sentiment
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de la vida sense la persona estimada. Es un treball integral que fa cada
persona sobre I'experiéncia de la pérdua, de manera que passi a formar part de
la historia personal del passat i tingui les seves implicacions en el futur de la
persona en el dol.

4.5. Entrevistes en profunditat.

4.5.1. Métode de I’entrevista.

Per aquest projecte es van realitzar entrevistes a tres treballadores socials que
treballen en I'ambit de cures pal-liatives pediatriques. Son tres professionals que
treballen constantment amb families que estan travessant per aquesta situacio. Atenen

a infants i joves derivats de dos hospitals diferents que a continuacié nomenaré.

A partir de les seves entrevistes, com anteriorment he comentat, aquestes
professionals poden aportar el seu testimoni a partir de la seva experiéncia en aquest
ambit, i quin son els factors que elles destacarien en el seu model d’intervencio.
L’entrevista esta formada de catorze preguntes relacionades amb el marc tedric del
projecte, que s’han formulat de caire obertes, ja que d’aquesta manera poden

expressar més lliurement tot el que elles vulguin.
Aquesta entrevista s’estructura en tres parts:

e La primera part és més objectiva, on les tres treballadores socials poden
explicar com duen a terme la intervencié amb aquests menors, i dins de I'equip
multidisciplinar que formen part.

e La segona part, les preguntes estan meés enfocades, a qué les tres
professionals donin resposta a preguntes sobre els procediments que duen a
terme en I'atencié que fan, i altres observacions que puguin fer sobre I'atencié
en cures pal-liatives pediatriques.

e L’Gltima part és més personal, les preguntes plantejades estan pensades
perqué aquestes professionals realitzin una valoracio i reflexié sobre la seva

feina i aquesta professio.

A Continuacié, exposem I'entrevista que esta formulada de la seglient manera:

1. Dins de I'equip multidisciplinar quina és la teva funci6?

2. Quin és el model d’'intervencié o metodologia que utilitzes en el teu dia a dia
per atendre a infants en processos de cures pal-liatives pediatriques?
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3. Quines necessitats especifiques detectes en els infants i en les seves families
amb cures pal-liatives pediatriques?

4. S’ha de fer una intervenci6 diferent en les cures pal-liatives pediatriques que en
les cures pal-liatives en adults? Quines son aquestes diferéncies?

5. Des de les funcions dels treballadors socials en qué creus que s’ha de centrar
la intervencié per donar una bona atenci¢?

6. Com comuniqueu a la familia que el seu fillla comenca el procés de cures
pal-liatives pediatriques? Des de I'hospital o fundacié seguiu algun protocol
concret?

7. | amb l'infant o adolescent?

8. Com treballes la mort amb l'infant o adolescent? | amb la seva familia? Teniu
un programa especific d’atencio?

9. Creus que actualment s’esta donant una atencié adequada en les cures
pal-liatives pediatriques?

10. Quins creus que son els punts forts i febles de la teva feina en aquest recurs?

11. Com t’has preparat per viure aquestes experiéncies? Tant a nivell formatiu com
vivencial?

12. Com et sents tu treballant en aquest ambit?
13. Quan vas acabar la carrera et vas plantejar treballar en aquest ambit?

14. Quins mecanismes tens per poder separar la teva vida professional de la teva
vida personal?

4.5.2. Perfil de les entrevistades.

a) Treballadora Social, Corporacié Sanitaria Parc Tauli.

La primera professional entrevistada és la treballadora social responsable del Centre
d’Atencio6 a la Dona i d’Infancia de la Corporacié Sanitaria Parc Tauli a Sabadell.
Es la responsable de tota I'area de pediatria, i per tant, tots els casos que tenen una

atencio de cures pal-liatives pediatriques ella és la treballadora social referent.

Actualment, la Corporacié Sanitaria i Universitaria del Parc Tauli (CSUPT) és la
institucio sanitaria de referencia del territori de Sabadell i rodalies, integrada dintre de
la Xarxa Hospitalaria d'Utilitzacié Publica de Catalunya (XHUP). Es tracta d'un hospital
de tercer nivell, ja que té una alta complexitat médica i presenta diverses especialitats

diagnostiques, convertint-lo en un centre de referéncia al territori.
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Es una entitat de caracter public amb una gestié privada i centralitzada dels set
centres que formen la corporacio: Albada Centre Sociosanitari, Salut Mental Parc
Tauli, Atencio Primaria Parc Tauli, Sabadell Gent Gran, UDIAT i Hospital de Sabadell.

Ofereix atencié a una poblacio de 430.788

St Horare habitants de Sabadell i de 11 municipis del
Vallés Occidental Est, que sén, Barbera del

Castellar Valles, Badia del Valles, Castellar del

del Vallés  Sentmenat

Valles. Cerdanyola, Polinya, Palau de

Palau-solitd

iPlesamans  plegamans, Santa Perpétua de Mogoda,
Sabadell  Ppolinyd

Sta. Perpitua Ripollet, Setmenat i Sant Lloreng de Savall.
padia Barbera M.

del V., del V.

Ripollet
Cerdanyola
del V.

Figura 4: Mapa de poblacio6 atesa per el Parc Tauli. Pagina web Corporacié Sanitaria Parc Tauli 2016.

b) Treballadora Social, Fundacié d’Oncologia Infantil Enriqueta

Villavecchia.

La segona professional és la treballadora social de la Fundacié d’Oncologia Infantil
Enriqueta Villavecchia, on forma part de I'equip multidisciplinar que donen atencié als
nens en processos de cures pal-liatives pediatriques derivats d’alguns hospitals d’arreu

de Catalunya, per donar suport de manera integral i especialment en el domicili.

La Fundacié d’Oncologia Infantil Enriqueta Villavecchia, es va crear en 1989 a
Barcelona, és una entitat sense anim de lucre amb un caracter benéfic assistencial. La
seva finalitat principal és la cobertura integral de les necessitats dels nens i dels joves

en el seu tractament oncologic i de les seves families en Catalunya.

Aquesta fundacié esta present en tots els hospitals catalans on es porta a terme

tractament d’Oncologia i Hematologia Pediatrica:

e Hospital de la Santa Creu i Sant Pau
e Hospital Sant Joan de Déu

e Hospital de la Vall d’'Hebrén
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e Corporacié Sanitaria Parc Tauli

e Hospital Germans Trias i Pujol

Hi ha un equip multidisciplinar especialitzat en Cures Pal-liatives Pediatriques que
proporciona atencio integral als nens i joves de Catalunya afectats per malalties

limitants o que amenacen la seva vida, i vetllar pels seus drets.

Un dels principals objectius d’aquesta atencido és permetre una millora en la seva
gualitat de vida i una major permanencia en el seu domicili, amb el maxim suport

possible per poder facilitar a la familia que el seu fill pugui morir en el seu domicili.

c) Treballadora Social, Unitat de Cures Pal-liatives Pediatriqgues de Sant
Joan de Déu.

Per dltim, la tercera professional entrevistada per aquest projecte és la treballadora
social de la Unitat de Cures Pal-liatives Pediatriques de Sant Joan de Déu. Es la
treballadora social que forma part de I'equip multidisciplinar de cures pal-liatives

pediatriques d’aquesta unitat.

La Unitat de Cures Pal-liatives Pediatriques de Sant Joan de Déu es va crear en 1991 i
va ser la primera Unitat destinada aquest ambit de tota Espanya i I'Unica en tota
Catalunya. L’equip multidisciplinar d’aquesta Unitat esta format per dos pediatres,
quatre infermeres, una treballadora social, una agent espiritual i un psicoleg,

especialitzats en aquesta materia.

Des de la seva creacio fina avui dia, ha mantingut un estil d’atencié humanitzat propi

dels Germans de I'Orde, segons es pot observar en la seva pagina web:

- Afirmant la vida i considerant la mort com un procés normal.

- Sense intentar accelerar ni retardar la mort.

- Integrant els aspectes espirituals i psicologics en la cura dels pacients.
- Oferint suport per ajudar a les families a adaptar-se a la situacio.

- Oferint suport emocional en el moment del dol.

Ofereixen una atenci6 integral que compren des de la dimensi6 fisica, emocional,
social i espiritual, durant les 24 hores del dia els 365 dies a I'any. El seu principal
objectiu és que el nen o nena tingui la millor qualitat de vida possible i que la familia
tingui el suport que necessita en tot moment per aixo, els professionals donen atencié

tant a I'hospital com al domicili dels usuaris.
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5. RESULTATS DE LES ENTREVISTES.

5.1. Entrevista de la Treballadora Social de la Corporacié Sanitaria

Parc Tauli.

e Primera part objectiva.

Dins de l'equip multidisciplinar de cures pal-liatives les seves funcions com a
treballadora social son les seglients; fer un acompanyament i suport-emocional tant a
l'infant com a la seva familia, facilitar 'accés a recursos socials que puguin facilitar el

confort i la qualitat de vida del nen malalt.

D’altra banda, parla també de fer una primera valoracié de I'entorn (diagnostic social),
conéixer I'organitzacié que té la familia, etc, per afavorir I'organitzacié dels recursos i

posteriorment el suport i acompanyament de les families.

La metodologia que més utilitza en les seves intervencions és I'observacio del nen o
nena i de tots els membres de la seva familia. Estableix un vincle amb la familia per
proporcionar un cercle de confianga perqué les families es puguin compartir les seves
pors, malestars, etc. per ella és molt important actuar amb sensibilitat, calidesa i
empatia, afegint un toc de bon humor sempre adaptant-se a la intervencié d’aquell
moment i el procés en el qual es troba la familia. Un cop el nen ja ha mort es recullen
experiencies amb el nen per part dels diferents professionals i es fa un escrit de

comiat.

Una de les principals diferéencies que aquesta treballadora social detecta entre les
Cures Pal‘liatives d’Adults i les Pediatriques, és que la mort d’un fill i més quan és un
nen, és contra natura, no entra dins dels esquemes evolutius, i quan aixo es produeix
provoca greus crisis a nivell fisic i emocional. Tanmateix, el concepte sobre la mort que
pot tenir un nen, és diferent del que pot tenir un adult, i per tant, per la familia es fa

més complicat poder compartir aquests moments.
e Segona part de procediments.

Els principals responsables de comunicar a la familia i a I'adolescent que passen a
rebre un tractament pal-liatiu és I'equip médic, també ells informen a la resta de
professionals sobre aquest canvi. En moltes ocasions la familia és qui busca a la

treballadora social per explicar-li la informacié que els hi han donat. A partir d’aqui,
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'equip multidisciplinar es reuneix per establir un pla estratégic d’intervencié adaptant-

se a aquell menor i a la seva familia.

A I'hora de treballar la mort amb I'adolescent o 'infant i la seva familia, en cada cas
s’adapta a les necessitats i caracteristiques especifiques que presenten, es treballa
parlant amb ell, escoltant-lo, deixant que ell comuniqui les seves pors. Per ella, és
important no seguir un model concret, ja que aquesta intervencié dependra molt de
com sigui aquell nen o la seva familia, per tant, la seva intervencié es va adaptant
segons vaguin sorgint les necessitats, amb els objectius clars i amb el maxim respecte

cap al nen malalt i la seva familia.
e Tercera part valoracio personal.

Aquesta treballadora social considera que com a punt forts que troba el fet de treballar
en aquest ambit és tota I'experiéncia tant professional com personal que adquireix, i
valora molt poder parlar amb les families temps després, fer un feedback amb ells per

poder compartir que els hi va anar bé i que no, aquest fet és molt enriquidor.

En quant a punts febles considera que caldria fer molta més formacid, no hi ha gairebé

oferta formativa especifica per les Cures Pal-liatives Pediatriques.

Seguint amb I'ambit formatiu, després de formar-se com a treballadora social, s’ha
anat especialitzant en aquest ambit a partir de cursos, jornades, etc. participar en
grups de treball especific i poder compartir les experiéncies amb els seus companys o

amb gent de I'equip.

Com a mecanismes personals per poder separar la seva vida professional de la vida
personal, 'ajuden molt les reunions d’equip, la supervisié i 'avaluacié de casos, d’altra
banda, la practica d’esport amb técniques Mindfulness. Un dels aspectes més
importants que ella destaca és que quan surt de I'hospital intenta deixar alla totes les
experiéncies viscudes al llarg del dia, i quan en determinats moments és dificil cal

saber demanar ajudar i supervisar.
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5.2. Entrevista de la Treballadora Social de la Fundacié Enriqueta

Villavecchia.

e Primera part objectiva.

Dins de I'equip d’atencié psicosocial de la Fundacio, la treballadora social entén que el
nen o nena i la seva familia son els elements claus de la intervencié social atenent
sempre la seva globalitat. Les tasques i les funcions de la treballadora social van més
enlla de la gestid de recursos, oferint, entre altres coses, el suport necessari al nen o
nena, a la seva familia i també al seu entorn (escola, familia extensa, amistats, etc);
informaci6, assessorament i orientacié a les families recursos necessaris existents;

contenci6 psicosocial i acompanyament en el procés de dol posterior a la perdua.

La seva atencié normalment la focalitza en la familia i no tant en l'infant, ja que molts
dels casos que atenen s6n amb nens o nenes afectats per malalties
neurodegeneratives amb afeccié cognitiva, per tant la comunicacié amb ells en certa

manera és molt limitada.

El model d’atencié amb el que treballen tant el psicoleg com ella es basen en diferents
models, d’'una banda, hi ha el model integral d’intervencié terapéutic en cures
pal-liatives, per tal de disminuir el patiment facilitant recursos a la familia i al nen; el
model ICO d’atencié a les necessitats essencials, per fomentar 'autonomia del nen i
llur familia; el model de dignitat en la malaltia terminal que busca preservar la dignitat
del nen i de la seva familia; i per dltim, el model integratiu-relacional que atén a les

necessitats que poden anar sorgint al llarg d’aquest procés.

En quant a les diferéncies entre I'atencié de cures pal-liatives que es fan amb els
adults amb les pediatriques, les diferéncies que ella troba s6n bastant obvies a nivell
maduratiu i per tant s’ha de modular el missatge segons les capacitats de cada infant.
Molts cops els pares els hi amaguen informaci6 als seus fills per tal de protegir-los i en
aquests casos han de respectar la decisié dels progenitors. A nivell clinic també hi ha

grans diferéencies amb els adults, en referéncia a les dosis de la medicacio, etc.
e Segona part de procediments.

A nivell de procediments durant la seva intervencid, des de la fundacié no segueixen
cap protocol concret per comunicar a la familia ni a I'infant o adolescent sobre quan es

comenca un procés de cures pal-liatives, ja que aquesta funcié recau en el metge
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referent de [I'hospital. Un cop la familia ja esta informada s’inicia el procés

d’acompanyament, adaptant-se a les necessitats de cada cas en concret.

Actualment no estan fent atencio directa al dol, es proposa a les families la participacioé
en el grup de dol de Sant Joan de Déu, o bé es deriva al recurs més proper per zona
geografica.

e Tercera part valoracio personal.

En aquesta part de I'entrevista hi ha agut preguntes que ha preferit no contestar, com
ara, la dels seus mecanismes personals, o altres relacionades amb la seva visi6 més

personal.

D’altra banda, com a punts forts que ella argumenta que té la seva feina, és la gratitud
que mostren les families que atenen, normalment, sén families molt facilitadores i

col-laboradores, amb molt bona predisposicié a rebre atencié per part del seu equip.

Com a punts més débils destaca el fet d’estar em permanent contacte amb el dolor, el
patiment tant de la familia com d’aquests infants. Molts cops realitzar aquest
acompanyament durant aquest procés tan dur per les families sovint implica per part

dels professionals un sobreesfor¢ emocional.

Al llarg de la seva trajectoria professional ha anat realitzant diferents cursos de
formacio, tant del Col-legi de Treball Social, com des de com des de I'’Académia de
Ciéncies Médiques de Catalunya i Balears, com en altres ambits de caracter

hospitalari (Hospital sant Joan de Déu, Vall d’'Hebron, etc.)

5.3. Entrevista de la Treballadora Social de I’'Hospital Sant Joan de

Déu.
e Primera part objectiva:

L’equip de Cures Pal-liatives Pediatriques, en funci6 de com estan a nivell clinic
decideixen si els veuen més o menys, fan atencié tant al domicili com en I’hospital.

També fan atencio telefonica les 24 hores del dia durant tot I'any.

A nivell psicosocial estan articulant nivells igual que en els aspectes fisics. Durant la
primera entrevista amb la familia, a la treballadora social li agrada fixar-se en quina és

la dinamica familiar per tenir cura del nen, com s’organitzen, si en aquell moment
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tenen una necessitat emergent, com ells entenen la malaltia i el perque de comencar
amb un tractament pal-liatiu. A nivell practic, si tenen vinculaci6 amb Serveis Social
amb el col-legi, 0 amb altres recursos; durant les primeres intervencions, crea un vincle

sa amb les families, empoderant-les i fent-les autbnomes.

En quant a I'equip treballen un model integratiu que té en compte totes les esferes del
nen, de la seva familia com a nucli central i cada membre de la familia té les seves
esferes, es basen en el model bio-étic-psicosocial. A nivell de treball social integra
diferents models, moltes de les seves intervencions segueixen el model sistémic i
ecologic, perd també agafa certs aspectes d’altres models, com ara, el de crisi si en

aguell moment s’ha de fer una intervencio.

En quant a les diferéncies entre Cures Pal-liatives d’adults amb les Pediatriques, entén
gue les malalties que poden tenir els nens en cures pal-liatives s6n més vulnerables
gue les malalties que poden tenir els adults, aixd implica un coneixement més ampli de

les patologies.

També hi ha una part relacional en la intervenci6 en les Cures Pal-liatives
Pediatriques, la intervencié es fa amb el nen perd també amb la seva familia, la familia
extensa, I'escola, etc. D’altra banda, és suma una part legal, que el tutor o referent son
els que prenen les decisions. La mort d’un fill genera un impacte social i un dol més

perllongat.
e Segona part de procediments.

Des de I'Hospital Sant Joan de Déu, tenen un protocol molt marcat a I'hora de
comunicar a la familia que el seu fill passa a rebre un tractament pal-liatiu. Els metges
de referéncia son els encarregats d’explicar a la familia perqué s’ha de fer un canvi en
el tractament, i també és I'encarregat d’introduir a 'equip de cures pal-liatives. Un cop
fan la primera entrevista amb tots els membres de I'equip pal-liatiu, els hi expliquen qui
son, com treballen, que és el que fara, i un cop els hi expliquen tot els hi pregunten

que és el que poden fer per aquella familia en concret.

Per un altre costat, per comunicar als nens i nenes que rebran Cures Pal-liatives per la
treballadora social d’aquest hospital explica que per ella és tot un repte, ja que no ha
tingut contacte amb els nens oncologics, era la seva companya la que s’encarregava
d’aquest col-lectiu. L’equip multidisciplinar de I’hospital explora molt el que sap el nen,

primer es parla amb els pares i si ells volen, es treballa aquest procés amb el menor.
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Ella ho veu com la part més artistica de la professio, ja que aixo implica que els

professionals tinguin eines per apropar-se als nens.

D’altra banda, aquest equip no treballa la mort sind que treballen la vida d’aquests
nens i nenes malalts, realment el que fan és que mentre hi hagi vida estaran fent
coses per aquests menors. Amb els pares tampoc treballen la mort com a tal, sind que
es van anticipant als canvis que pot anar fent el seu fill, perqué ells es puguin anar

adaptant de manera progressiva.

Tenen un programa d’atenci6 especific al dol, quan mor un nen al cap d’'una setmana
truquen a la familia per veure com estan i els ofereixen un grup de dol, al cap d’'un mes
van al domicili a fer un tractament, parlen amb ells i repesen tot alldo que ha passat

durant aquest procés, i els hi donen la possibilitat d’assistir al grup de dol.

e Tercera part valoracié personal.

Com a punts forts de la seva feina, aquesta treballadora social argumenta que els
equips de Cures Pal-liatives Pediatriques que hi ha no només a Catalunya siné a la
resta d’Espanya s6n molt potents, professionals amb molta capacitat i aixd permet

compartir experiéncies i empoderar-se com a professionals.

Com a punt débil, creu que el treball social en I'ambit sanitari és molt poc visible, costa
molt que la resta de professionals entengui que la part social és tan important com les
altres. D’altra banda, treballar en aquest col-lectiu costa molt poder expressar el que
sent a la resta de persones que no formen part d’aquest ambit, ja que genera un

rebuig li costa molt fer entendre la seva tasca.

A nivell formatiu, abans de realitzar la carrera de treball social havia realitzat diferents
cursos de terapies medicinals alternatives i durant la carrera es va especialitzar en
I'ambit sanitari i en concret en el pal-liatiu. Des que esta treballant en aquest ambit ha

continuat formant-se en aquest sector a partir de cursos, jornades, etc.

Per ultim, pel que fa als mecanismes personals que ella té per poder separar la seva
vida personal de la professional, d’'una banda, té la part de supervisié que des de
I'hospital I'ofereixen, poder compartir amb la resta de I'equip les seves impressions,
sentiments, etc. a nivell més personal, utilitza la natura com a recurs de desconnexié i

presenta el suport de la seva parella.
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6. ANALISI | DISCUSSIO.

A continuacio, desenvoluparem I'analisi extret d’aquest projecte tenint en compte tota
la part d’'investigacié documental, revisié bibliografica i els resultats extrets de la
tecnica de recollida d’informacié de [I'entrevista, assignant diferents categories
d’'informacié dividides en tres blocs, segons la classificacié que vam fer de I'entrevista
en tres parts. A partir d’'aquest analisi poden destacar grans aspectes importants del
model d’intervencié dels treballadors socials en les Cures Pal-liatives Pediatriques en
Catalunya. La primera part es classifica en categories sobre la metodologia de la seva
feina; la segona part, és aspectes relacionats amb els procediments de la seva feina, i
per ultim, un part amb la valoraci6 més personal sobre la seva experiéncia en aquest

ambit.
e Primera part objectiva.

1. Funci6 de la treballadora social. Descripcié de les funcions de la treballadora

social dins de I'equip multidisciplinar amb el que treballa.

Les tres treballadores socials coincideixen que les seves funcions com a professionals
dels equips multidisciplinars de les cures pal-liatives pediatriques va molt més enlla de
la d’'informar i gestionar recursos socials per les families que s’atenen, tot i que, és una
funcié molt important la qual pot arribar a ajudar o facilitar la situacié que esta vivint la
familia, no és I'nica tasca que fan. Es un professional que les families el tenen com a
referent al qual es poden dirigir en qualsevol moment i es senten acompanyats durant

tot el procés.

També, donen molta importancia a la primera valoracié de I'entorn, ja que realitzar un
bon diagnostic social permetra encaminar el pla de treball i les estratégies
d’intervencié per cobrir les necessitats reals que puguin presentar. Dins de I'equip
multidisciplinar també actuen, com ja he dit, com a referent de la familia defensant els

seus desitjos i les seves creences durant el disseny de les estratégies d’intervencio.

“A mi m’agrada fixar-me en quina és la dinamica familiar per tenir cura del nen, com
s’organitzen, si tenen alguna necessitat emergent en aquell moment, com entenen la
malaltia i perqué comencen un procés pal-liatiu. [...] Creant un vincle sa amb les
families, empoderant-les i fent-les autonomes.” (Treballadora Social Hospital Sant

Joan de Déu)
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Un dels altres aspectes més importants que totes tres destaquen i al llarg del treball
també hem donat molta importancia és el fet de fer un bon acompanyament tant al nen
0 nena com a la seva familia. A partir del diagnostic social, també ens permet coneixer
les potencialitats i debilitats de cadascun dels membres de la familia. Un dels
principals objectius de la intervencié és dotar a les families i al menor de les eines

necessaries per fer front aquesta situacio.

“L’objectiu final sera ajudar al nen/a a viure aquesta etapa i dotar a les families de les
eines necessaries per afrontar la perdua d’un fill. Per nosaltres doncs el més important

és ser-hi!” (Treballadora Social Fundacié Enriqueta Villavecchia)

2. Model d’intervenci6. Explicacié del model d’intervencié que utilitza en el seu

dia a dia amb les families que intervé.

Per realitzar aquest acompanyament amb éxit és a partir del model d’intervencié que
duen a terme els treballadors socials en aquest ambit, és un model centrat en la
familia i en el vincle que estableixen amb els pacients. En tots els casos que s’atenen
es té en compte la familia com a sistema central, suport del nen i la relaci6 materno-
infantil. Com hem anat comentant al llarg del treball, i en les entrevistes, les
intervencions se centren a empoderar i potenciar les fortaleses de cada membre de la
familia, i promoure la participacio durant tot el procés. Es molt important, que els pares

es sentin implicats durant tot el procés de la malaltia que esta fent el seu fill.

D’altra banda, també és molt important no només tenir en compte la unitat familiar,
sind també tota la xarxa social que pot tenir aquella familia, i altres entitats del seu

territori que puguin donar suport al conjunt familiar.

“Treballem el model integratiu, té en compte totes les esferes del nen i de la familia
com a nucli central i cada membre de la familia té les seves esferes. Es el model bio-
etic-psicosocial. Integro diferents models del treball social, em baso molt en el model
sistémic i ecologic, perqué entenc que som un ecosistema, hi ha unes dinamiques,
pero també agafo certs aspectes d’alfres moments, com ara el de crisi, segons la

situacio.” (Treballadora Social Hospital Sant Joan de Déu)

En quant a la relacié que estableixen els treballadors socials amb els usuaris durant
les intervencions que fa és a través del vincle. D’aquesta manera, pot donar un suport i

acompanyament molt més proper i les families se senten molt recolzades. Tanmateix,
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a partir del vincle, pot coneixer molt millor les necessitats reals que poden tenir les
families o el nen/a durant tot el procés, i fins i tot, anticipar-se i treballar les possibles
complicacions que puguin sorgir a partir de la malaltia. En I'entrevista amb la
treballadora social de 'Hospital Sant Joan de Déu, remarcava la importancia de crear
un vincle amb les families, perd aquest vincle ha de ser sa, és a dir, empoderant-los i
fent-los autonoms. Que tinguin un equip com a referents per qualsevol complicacié o
problematica que puguin tenir, perdo sense generar o crear una dependéncia, ja que
aquest tipus de relacio no els beneficia res.

“Establir un vincle amb la familia que proporcioni un cercle de confianga. [...] aquest
acompanyament porta a que la familia mobilitzi els seus propis recursos,
empoderament. La metodologia i les tecniques s’hauran d’adaptar segons l'edat del

nen/a.” (Treballadora Social Corporaci6é Sanitaria Parc Tauli)

Pel que fa a la relacié de la treballadora social amb la resta de professionals, cal
destacar que una de les principals metodologies que porta a terme és la comunicacio i
coordinacié. Entre els diferents professionals, ja siguin, metges, infermeres,
psicologues, mestres, etc. hi ha un traspas i un feedback constant de la intervencié
que s’esta portant a terme en les diferents disciplines, per treballar en la mateixa

direccié establint uns objectius.

3. Necessitats dels infants en Cures Pal-liatives Pediatriques. Perque s’ha de

crear un model especific de cures pal-liatives pels infants i adolescents.

Un dels majors reptes de futur que tenen les cures pal-liatives pediatriques és millorar
'atencié domiciliaria o crear equips especifics que donin una major cobertura per
desplacar-se als domicilis d’aquests nens i donar la mateixa qualitat d’'intervencio que
es dona en els hospitals. Pels nens malalts el fet de poder estar en casa, estar en el
seu entorn familiar, és menys amenagador o aterridor que estar en [I'’hospital. En el
seu domicili, tenen el seu espai, la seva intimitat, poden estar més estona amb els
seus germans, i els pares també poden atendre més bé als altres fills. Tanmateix, la
familia extensa també té més possibilitats d’anar a visitar o passar més estona amb els
menors i donar un cop de ma als pares amb les tasques de cures. Tota la familia surt

més beneficiaria.

Per millorar aquesta atenci6 domiciliaria és necessari que tots els equips
multidisiciplinars, proporcionin una atencié continuada quan la familia estigui en el seu

domicili per continuar amb aquest suport 0 per si sorgeix alguna urgéncia, se sentin
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acompanyats, per aixd, com bé diu la Treballadora Social Corporacié Sanitaria Parc

Tauli: “Es necessari un accés les 24h i 7 dies a la setmana de recursos medics.”

Tot i ser un tractament pal-liatiu, la intervencié que fan els treballadors socials i la resta
dels professionals dels equips multidisciplinars és centrar-se en la vida dels menors.
Una de les altres necessitats principals que tenen aquests menors és procurar que
dins de les seves possibilitats continuin la seva formacio escolar, ja que es procura a
'hora de dissenyar el pla d’intervencio la humanitzacié dels pacients, seguir amb els
seus estudis és una manera de poder sentir-se realitzats i que no tenen una

desconnexio o aillament amb la resta de la societat o dels seus amics.

Una de les principals necessitats que destaquen en les entrevistes les treballadores
socials, és l'aillament que senten aquests nens i nenes quan no poden anar a I'escola.
“Nens que passen llargues estades a casa sense poder anar a l'escola i que es troben

en situacié d’aillament.” (Treballadora Social Fundaci6 Enriqueta Villavecchia)

4. Cures Pal-liatives Pediatriques Vs. Cures Pal-liatives Adults. Perqué ha

d’haver-hi un model especific de Cures Pal-liatives Pediatriques.

Al llarg del treball s’ha anat explicant la importancia de crear un model de cures
pal-liatives que sigui especific per a la poblacié pediatrica, ja que aquest tenen unes
necessitats molt determinades, que els adults no tenen, i per tant, s’ha de buscar una

resposta adequada aguestes necessitats.

A més, dins d'aquesta franja d’edat hi ha una alta variabilitat de malalties molt
complexes que no tenen els adults, ja que aquest tipus de malalties desencadenen a
qué aquests pacients no arribin a I'edat adulta. Fa falta una major especialitzacié en

les patologies i conseqiiéncies que tenen aquestes malalties.

“Entenem les malalties que poden tenir els nens que poden entrar en pal-liatius més
variables que les malalties que poden tenir els adults. Aixd implica un coneixement
més ampli de les patologies i de lo que implica a diferents nivells i un seguiment

diferencial.” (Treballadora Social Hospital Sant Joan de Déu)

No ens hem d’oblidar de tota la part legal que envolta al menor. Tal i com hem pogut
observar en l'apartat 4.1. del marc teoric, els responsables legals d’aquests menors
son els seus pares o tutors. Molts cops els equips multidisciplinars en aquest col-lectiu
han de treballar o mediar entre el que volen fer els pares amb els interessos o opinions

de l'adolescent. Per tant, s’afegeix una dificultat legislativa en aquest grup.
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D’altra banda, la mort d'un menor causa un gran impacte social. Treballar amb les
families la mort d’un fill suposa crear més recursos per evitar o tractar aquest dol que

normalment és més perllongat que en altres casos.

“La mort dun fill és contra natura, no entra en els esquemes evolutius i quan es
produeix, provoca greus crisis a nivell fisic i emocional. [...] un fill representa pels pares
el més important i els vincles afectius que existeixen son unics.” (Treballadora Social

Corporacio Sanitaria Parc Tauli)
e Segona part de procediments.

5. Protocol de comunicacié de les Cures Pal-liatives Pediatriques. Quins sén
els responsables o quin protocol és dur a terme per comunicar a l'infanti a les

families, que el seu fill comenca a rebre un tractament pal-liatiu.

En realitzar les entrevistes en tres recursos diferents, podem observar algunes
diferéncies a I'nora d’actuar entre les tres treballadores socials. D’'una banda, en la
primera i tercera entrevista al treballar en un hospital, Parc Tauli de Sabadell i Sant
Joan de Déu els responsables de comunicar a les families que es comenga un
tractament pal-liatiu sén els metges de l'equip multidisciplinar. Normalment, és la
familia qui busca a la treballadora social per comunicar la noticia o buscar suport, ja
que la tenen com a professional referent. Amb l'infant passa el mateix, els metges sén
els que comuniquen la noticia segons I'edat i el procés maduratiu del menor, després,

la treballadora social va donant espais per poder abordar les emocions.

“Intentem que primer hi hagi aquest contacte amb aquest médic que tenen com a
referent i que ell ens introdueixi, després entrem nosaltres i expliquem que anem a fer,
qui som, com funcionem, i sempre preguntem, ara que ja sabeu que fem que és el que

podem fer per vosaltres.” (Treballadora Social Hospital Sant Joan de Déu)

Tot i que, una diferéncia entre aquests dos hospitals és que des del Parc Tauli, I'equip
responsable de donar atenci6 a les Cures Pal-liatives Pediatriques és el mateix equip
qgue també fa altres intervencions que no tenen a veure amb les cures pal-liatives. En
canvi, en I'Hospital Sant Joan de Déu si que hi ha un equip multidisciplinar que es
dedica exclusivament a realitzar una intervencié en aquest ambit, ja que aquest

hospital monografic dedicat a la pediatria.

“L’equip medic és qui comunica a la familia i també a la resta de professionals.

Normalment la familia també comunica al treballador social la informacio. [...] Tota la
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informacié que reben els diferents professionals es posa en comua per establir un pla
estrategic d’intervencié adaptat aquell menor i a la seva familia.” (Treballadora Social
Corporacio Sanitaria Parc Tauli)

D’alta banda, en la segona entrevista al ser una fundacié externa especialitzada en
aquest ambit, Fundacié d’Oncologia Infantil Enriqueta Villavecchia, no tenen un
protocol per comunicar a les families l'inici de tractament pal-liatiu, ja que aixd recau
en els equips medics dels diferents hospitals amb els quals treballen, com és el cas de
I'Hospital Sant Joan de Déu. Ella inicia la intervencio juntament amb la resta de I'equip
d’atencié psicosocial un cop la familia estigui informada i sempre que la familia estigui
d’acord. Amb els infants tampoc tenen un protocol concret, siné que es van adaptant a

les seves necessitats.

6. Procés de morir de I'infant. Quins procediments o quina metodologia utilitzen

per treballar la mort amb l'infant o adolescent.

A T'hora de treballar la mort amb els infants o adolescents que atenen, les dues
treballadores socials que estan en I'hospital, treballen a partir d’aquest vincle que han

creat. Treballant les emocions que puguin sentir, igual que amb les seves pors.

A nivell de valoracié personal segons el que he pogut observar durant les meves
practiques, en la formulaci6 del projecte i escoltant els testimonis d’aquests
professionals, és que amb aquests pacients s’ha de parlar amb sinceritat, adaptant-se
a I'edat de cada menor i al seu grau de maduresa. A partir d’'unes técniques i sense la
cruesa de dir que es moriran, pero si treballant durant tot el procés I'evolucié que esta

patint aquella persona.

“Parlant amb ell, escoltant-lo molt, deixant que comuniqui les seves pors. Molts fan
referencia a la mort quan es parla d’allo que els fa por.” (Treballadora Social

Corporacio Sanitaria Parc Tauli)

D’altra banda, en aquesta part de la intervencio també intervenen molt els psicolegs
dels equips multidisciplinars. Ells tenen una formacié més especifica per treballar amb

més profunditat totes aquestes emocions i pors que ells puguin sentir.

Cal potenciar tots els recursos que hi hagi disponibles per potenciar una vida dignha
durant tot aquest procés. Es a dir, un dels aspectes claus de les cures pal-liatives
pediatriques és que no treballen la mort sind la vida, el que procuren fer els equips

multidisciplinars és fer coses amb aquests nens o adolescents mentre hi hagi vida.
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Com bé ho diu la Treballadora Social de I'Hospital Sant Joan de Déu: “No treballem la
mort treballem la vida, realment el que fem és mentre hi hagi vida estarem i farem

coses.”

7. Model d’atencié al dol amb les families. Quina metodologia duen a terme per

treballar amb les families la mort d’un fill.

Com bé hem anat comentant al llarg del treball, I'atencié que es déna a les families
també es contempla després de la mort del menor. Durant el procés de dol també es
requereix d’una intervencio especialitzada i personalitzada, adaptant-se als ritmes de
treball, a les necessitats que tenen els pares o altres familiars i com es van adaptant a

viure amb aquesta nova realitat.

“Cada nen | cada familia és diferent i és important no seguir un model, siné anar
adaptant-se i improvisant segons vagin sortint les necessitats, saber improvisar és
important amb els objectius clar i amb el maxim respecte.” (Treballadora Social

Corporacio Sanitaria Parc Tauli)

Des de I'hospital Sant Joan de Déu tenen un protocol molt marcat per atendre a les
families durant aquest procés. “Tenim un programa d’atencié especific, quan mor un
nen truquem al cap d’una setmana, els hi ferim un grup de dol, llavors al cap d’un mes

anem al domicili a fer un tancament.” (Treballadora Social Hospital Sant Joan de Déu)

8. Model actual de les Cures Pal-liatives Pediatriques. Opini6é personal sobre

el model d’atencié que hi ha actualment en les Cures Pal-liatives Pediatriques.

Tot i que les cures pal-liatives pediatriques s’han inclds en el Pla de Salut del 2016-
2020 només és per fer una primera aproximacié a aquesta realitat i establir un model

determinat d’atencié d’acord amb les seves particularitats i necessitats.

“Aquest ha estat el primer any que les cures pal-liatives pediatriques s’han inclos en el
Pla de Salut del 2016-2020 per fer una primera aproximacié a aquesta realitat i definir
el model d’atencié. Fins fa un any només era I'equip de Sant Joan de Déu, els pioners
en aguesta matéria a Catalunya, hi ha pocs professionals facultatius formats com a

pediatres pal-liativistes.” (Treballadora Social Fundacié Enriqueta Villavecchia)

A nivell nacional, hem pogut observar com hi ha grans diferéncies entre els diferents
Comunitats Autonomes, hi ha algunes que ni tan sols tenen un Pla d’atenci6 a les

Cures Pal-liatives, aix0 desencadena a les families una major dificultat en la seva
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situacio. Molts casos queden descentralitzats del seu hospital de referéncia o d’'un

hospital on donin atencio a les cures pal-liatives pediatriques.

La Treballadora Social de I'Hospital Sant Joan de Déu fa una critica directa sobre la
situacid actual d’aquest ambit: “Si et parlo com a pacient del sistema de salut que
tenim, o crec que no, aquest context de crisi s’ha carregat I'Estat de Benestar. [...] En
el cas de cures pal-liatives pediatriques en Espanya potser moren 500 o 700 nens a
I'any, és ta poquet que qui voldra invertir.[...] hi ha una gran manca de recursos en

aquest ambit.”

Com hem dit és una gran dificultat per a les families, ja que s’han de desplagar a altres
zones, i en moltes ocasions sense gairebé recursos. En aquests casos aix0 també
provoca llargues estades en els hospitals. Una de les principals necessitats que tenen

aguests nens i les seves families és a estar en el seu domicili.

Si més no, la falta de recursos publics dins d’aquest ambit, ha provocat que fundacions
com ara la Fundacio6 Enriqueta Villavecchia, assumeixin I'atencié d’alguns casos que el
Sistema Sanitari no pot abordar per la manca d’aquests recursos. Aquesta és una de
les principals problematiques que els equips multidisciplinars d’aquest ambit han

d’enfrontar-se en el seu dia a dia.

e Tercera part valoracio personal.

9. Punts fots. Quins sén els punts forts de treballar com a treballadora social en

aquest ambit.

Les tres treballadores socials van detectar diferents punts forts en la seva feina dins
d’aquest ambit. D’'una banda, és molt gratificant per elles i per poder millorar com a
professionals el fet de poder parlar amb les families després d’'un temps. D’aquesta
manera, a partir del feedback poden saber quins sén els aspectes que els hi ha anat
bé i quins s6n els que no, els hi serveix per anar adaptant la seva metodologia en les

futures intervencions que realitzin.

“El poder parlar amb les families temps després i que ells puguin compartir que els hi

va anar bé i que no.” (Treballadora Social Corporacio Sanitaria Parc Tauli)

D’altra banda, també especifiquen, que tot i ser una feina molt dura, és molt

reconfortable I'ajuda que presten a aquestes families i poder treballar amb aquest
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col-lectiu. En la majoria de casos sén families molt col-laboradores que en tot moment

els hi donen molta gratitud en la feina que fan.

“Poder treballar amb les families de manera directa; aquestes es troben en situacions
de tanta fragilitat i de tanta necessitat que qualsevol petit gest o intervencié sén viscuts
per elles amb molta gratitud. Son families, per regla general, molt facilitadores i
col-laboradores, amb molt bona predisposicié a rebre atencié per part del nostre
equip.” (Treballadora Social Fundacié Enriqueta Villavecchia)

Finalment, un dels altres punts forts que elles destaquen de la seva feina és que
encara que sbén pocs els especialistes en aquesta materia, els equips de Cures
Pal-liatives Pediatriques que hi ha Catalunya com a la resta d’Espanya s6n equips molt
potents. S6n professionals amb molta capacitat i interés per aquest ambit, i aixo
permet compartir entre ells els seus coneixements i la seva experiéncia. Agquesta

manca de recursos que hi ha es supleix amb la professionalitat d’aquests equips.
10. Punts debils. Quins son els punts débils, relacionat amb la categoria anterior.

Com a punts debils que han esmentat en les seves entrevistes per una banda, és el fet
d’estar en contacte permanent amb el dolor, tant de les families com dels infants. Molts
cops aguest acompanyament durant aquests processos tan durs implica un
sobreesforg emocional per part dels professionals. Consideren que és molt important
poder treballar els seus propis limits i la implicaci6 emaocional, perd que en moltes

ocasions és complicat poder aconseguir aquest equilibri.

Per altra banda, aquest seglient punt débil que elles han detectat, personalment també
ho vaig poder observar durant les practiques, és que el treball social en 'ambit sanitari
és molt poc visible, en moltes ocasions o en segons quin ambit de I'hospital estan
treballant se senten molt soles. Es molt dificil que la resta de professionals vegin igual
d’'important atendre I'area social de les persones igual que s’atén I'area psicologica o
fisica. Encara ens queda molt de cami perqué ens reconeixien la importancia que té la
nostra professié i més en aquest ambit, ja que una persona amb una malaltia i a més
amb una problematica social els hi posa encara en més risc i incrementa el seu

patiment.

“El treball social és poc visible, no només en pal-liatius siné6 en general costa fer-se
veure, costa que entenguin que la part social és tan important com les altres. Ens

manca més suport.” (Treballadora Social Hospital Sant Joan de Déu)
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Per acabar amb aquest apartat i relacionant-lo amb I'apartat que vindra a continuacio,
un dels altres punts débils que enumeren en aquest ambit és la manca d’oferta
formativa que hi ha. A nivell de formacié com poden ser cursos, jornades de cures

pal-liatives si que hi ha, pero especifiques de pediatria gairebé no hi ha res.

“Caldria poder fer més formacio, no hi ha gaire oferta, per no dir cap en quant a cures

pal-liatives pediatriques.” (Treballadora Social Corporacio Sanitaria Parc Tauli)
11. Formacid. Quina formacié especifica hi ha per treballar en aguest ambit.

Un dels altres grans reptes de futur d’aquest ambit és la manca de professionals
especialitzats en les cures pal-liatives pediatriques. En moltes ocasions els metges
que s’encarreguen de supervisar i atendre les cures pal-liatives pediatriques soén
metges dels equips de pal-liatius dels adults. Hi ha molt pocs pediatres formats en

cures pal-liatives.

Com bé explicavem en 'apartat anterior, hi ha una gran manca d’ofertes formatives per
aguest ambit, les tres professionals es queixen de qué aixd és un problema, ja que
elles volen continuar formant-se en aguesta matéria perd tenen molt poques

oportunitats per poder escollir un curs que s’adapti a 'ambit on treballen.

12. Mecanismes personals. Quins sOn els seus mecanismes personals per

separar la seva vida professional del seu dia a dia personal.

Un dels principals mecanismes que tenen totes elles per poder separar la seva vida
professional de la seva vida personal és el fet de poder compartir els seus sentiments
amb la resta dels professionals del seu equip. Els espais de supervisié que els hi
ofereixen també ho troben com una eina molt util per poder reconduir les seves

emocions i no arribar a quée els hi afecti la seva feina.

“Intentar deixar quan penjo la bata totes les experiencies viscudes a I'hospital, tot i que
en determinats moments és dificil, en aquests moments puntuals en qué et pot afectar,

cal demanar ajuda i supervisar.” (Treballadora Social Corporacié Sanitaria Parc Tauli)

D’altra banda, totes tres tenen mecanismes personals que a elles els hi funciona molt
bé, com pot ser, la natura, practicar algun esport, o el suport que pot donar la parella o
altres familiars. Cadascu ha de fer un treball personal per trobar quins son els seus

propis mecanismes i poder separar la feina de la vida personal.
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“M’agrada molt contactar amb la natura. Després hi ha tota la part de supervisio i la
feina amb l'equip, poder compartir. Amb la meva parella també podem compartir com
ens sentim, tinc aquesta part de suport.” (Treballadora Social Hospital Sant Joan de
Déu)

Per acabar amb I'analisi i discussié d’aquest projecte i seguint la importancia que déna
Kibler-Ross en el seu llibre “La muerte un amanecer” de 1990, sobre la rellevancia
que té la figura de la persona que acompanya als malalts terminals, aixi com el suport
tranquil-litzador a aquest, en els moments tan complicats del seu ultim viatge. També,
la meva experiencia com educadora social i en les practiques com a treballadora
social, considero plantejar la idea d’incorporar un educador social als equips

multidisciplinar de les cures pal-liatives.

Tal com es va comentar en la introduccio i justificacié d’aquest projecte, avui dia la
mort continua sent un tema tabd, i per tant, es pot arribar a convertir en una qiestié
educativa i d'interés social. L'educacio és el millor mitja per desenvolupar actituds i
valors que poden afavorir viure en un procés terminal, no des del patiment i 'anul-lacié
de I'ésser huma, sind com un procés natural que forma part de I'etapa del cicle vital de

les persones.

En 2014, Mohamed Chamseddine i M? Angeles Hernandez van publicar un article “El
rol professional del Educador Social en el ambito de los cuidados paliativos”, en el qual
també debaten aquesta idea d’incorporar als educadors socials en els equips
multidisciplinars de les cures pal-liatives. Defensen la idea que 'Educacié Social en
aquest ambit pretén compartir la preocupacié de com preparar als malalts i també a les
seves families davant de les situacions terminals, i d’altra banda, oferir suport als

diferents professionals de cures pal-liatives.

Podria ser un referent i un suport pels treballadors socials per ajudar als pacients i als
seus familiars a raonar i deixar de banda, la visié dramatica i percebre la mort com un
fet natural. En quant als problemes de comunicacio entre els professionals, ajudar a

cohesionar I'equip, en les dificultats en la presa de decisions o en la falta d’estabilitat.
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7. CONCLUSIONS:

Un cop finalitzat la part de recerca bibliografica i I'analisi de les tres treballadores
socials sobre el model d’intervencié que duen a terme en aquest ambit, cal reprendre
la pregunta inicial que ens vam plantejar sobre el projecte, i 'objectiu general i els

especifics que voliem aconseguir amb aquest aprofundiment teoric.

En primer lloc, em vaig questionar la seglient pregunta: “Quin és el model d’intervencié

dels treballadors socials en 'area de les cures pal-liatives pediatriques?”

Per poder donar resposta aquesta pregunta ens vam marcar un objectiu general,
“Coneixer i profunditzar el model d’intervencié dels treballadors socials en l'area de

cures pal-liatives pediatriques que hi ha actualment en Catalunya”.

A partir de tota la recerca bibliografica i de les entrevistes he pogut conéixer quins s6n
els models dintervenci6 que s’estan duent a terme en les cures pal-liatives
pediatriques, tot i que, encara avui dia s’esta actualitzat i consolidant un model
especific d’atencio, he pogut saber els diferents canvis evolutius que s’ha fet en aquest
ambit, i quines estratégies s’han de crear per aconseguir un model d’intervencié més
eficient. Quines son les principals funcions i competéncies que realitzen en el seu dia a
dia els treballadors socials. Tanmateix, a partir de les tres entrevistes s’ha pogut
profunditzar encara més en el model d’atencié actual que hi ha en Catalunya i com

treballen els diferents recursos per donar atencié aquest col-lectiu pediatric.

D’altra banda, per poder assolir aquest objectiu general, em vaig plantejar tres
objectius especifics. En primer lloc, em vaig plantejar, “Coneixer la importancia del
model d’intervencié especific per les cures pal-liatives pediatriques”. Com he pogut
anar observant al llarg del projecte, he recalcat molt la importancia de qué hi hagi un
model especific d’atencié a les cures pal-liatives dirigit als pacients en edat pediatrica,
ja que tenen unes caracteristiques i necessitats molt diferenciades a les que puguin
tenir els adults, en tots els ambits, tant fisic, social i familiar, com psicologic i legal. A
més, les tres treballadores socials entrevistades coincideixen en aquest punt, falten
més professionals d’aquest ambit especialitzats en aquesta franja d’edat, també,
destinar més recursos a la investigacio per concretar una medicacié especifica infantil i
facilitar el seu subministrament, i no com estan fent actualment, proporcionant farmacs

per a la poblacié adulta.

El seguent objectiu especific plantejat va ser, “Identificar com el treballador social

treballa la mort amb el nen/a o adolescent”. Considero que és un dels objectius on més
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problemes o dificultat ens he trobat per poder-lo assolir. Ja que, ha sigut molt dificil
poder trobar bibliografia referent al tema que planteja aquest objectiu. Si que he pogut
trobar bibliografia on es parlava de com treballar la mort infantil o el dol amb les
families, pero sense especificar quin és el rol del treballador social durant aquestes
intervencions. Gracies a les aportacions de les tres treballadores socials he pogut
esbrinar com elles i segons el recurs on estan treballant treballen la mort amb els
menors, tot i que no segueixen cap model especific, sin0 a través de la seva
experiéncia han anat creant una metodologia propia per ajudar als infants durant
aquest proces.

Segurament, si ara hagués de reformular aquest objectiu del projecte tenint tota
aguesta informaci6, canviaria el com treballen la mort per com treballen la vida durant
aquest ultim procés del cicle vital. Com bé va explicar en la seva entrevista la
treballadora social de I'Hospital Sant Joan de Déu, i la metodologia que vaig poder
observar durant les practiques que duia a terme la treballadora social del Parc Tauli,
totes dues treballen la vida d’aquells infants. Es a dir, es procura que mentre hi ha vida
aguells infants i adolescents puguin realitzar una vida la més normalitzadora que els i
permeti el tractament i la malaltia, puguin continuar amb els seus estudis, activitats

corresponents, etc.

En relacié amb I'Ultim objectiu especific, “Analitzar com el treballador social treballa
I'acceptacio i el dol de la mort d’un fill amb els pares i la familia extensa”. Aquest
objectiu esta relacionat amb I'objectiu anterior. Tot i que hi ha moltes guies, programes
per treballar el dol amb els pares, falta molta documentacié que parli sobre les
intervencions que fa el treballador social durant aquests processos. Tal i com passa
amb [l'anterior objectiu hem pogut profunditzar en aquesta tematica gracies als
testimonis de les entrevistes. Per exemple, des de I'equip multidisciplinar de Sant Joan
de Déu segueixen un protocol molt concret un cop a mort el fill que estava rebent
tractament, després d’'una setmana els hi truquen per veure com estan i els hi
ofereixen un grup de dol, al cap d’'un mes, fan una visita al seu domicili per fer un

tancament.

Un cop assolit els diferents objectius principals, podem donar resposta a la pregunta
inicial del projecte. El treballador social que intervé amb les families en I'ambit de
Cures Pal-liatives Pediatriques no només es centra en un unic model d’intervencio,
sind que segons cada familia i en el moment del procés en el qual es troben
intervindra seguint un o altre model. Tot i que, podem destacar dos dels models que

més segueixen en aquest ambit. D’'una banda, quan a les families se’ls informa del
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diagnostic de la malaltia del seu fill 0 que passen a rebre un tractament pal-liatiu,
provoca un fort impacte en tota la familia, en aquestes situacions la intervencio que fan
els treballadors socials és seguint el model de crisi. D’altra banda, quan la familia
comenca acceptar aquesta nova realitat el treballador social comenca a fer una
intervencio seguint el model sistémic, ja que treballa amb cadascun dels membres i

guines aportacions poden fer aquests dins del grup familiar.

Un dels aspectes que vull destacar és sobre el desenvolupament d’aquesta professio
en 'ambit de Cures Pal-liatives Pediatriques, ha de ser essencial en tots els equips
multidisciplinars, ja que les intervencions que es puguin realitzar amb els menors i els
seus familiars s’han de poder realitzar amb la seva perspectiva, ja que juga un paper
molt important dins de I'ambit sanitari i en concret en aquest, aportant suport als
professionals per desenvolupar el benestar social, fisic i la qualitat de vida dels
pacients. La intervencié precog¢ sobre aquestes necessitats socials pot afavorir també

en la prevencid de situacions de dol perllongat.

Tot i que aquesta professié ha estat vinculada a diferents ambits, de canvis, de pérdua
o de transformacions de les situacions de les persones, encara continua sent
coneguda molt superficialment, sent una de les principals funcions o I'Unica que
coneixen la de la tramitaci6 i gestié de diversos recursos, ajudes, serveis, etc. Durant
la nostra formacié académica, hem entés que tant els Treballadors Socials com els
Educadors Socials s6n agents de canvi, entre tots tenim la responsabilitat de fer
entendre la nostra professié. A partir d’aquest projecte també es pretén aconseguir
apropar i donar a coneixer encara més la realitat d’aquesta professio, fent una petita
mostra de la realitat que hi ha a Catalunya sobre aquesta professié en 'ambit de Cures

Pal-liatives Pediatriques.

D’altra banda, una de les altres qlestions que es poden extreure sobre les funcions
que en moltes ocasions els treballadors socials han de lidiar dins dels equips
multidisciplinars, dins d’aquests equips hi ha una segregacid6 de les seves
intervencions professionals pels estigmes ja consolidats des de fa anys. Aquests
prejudicis o etiquetes que es posen entre ells influeixen negativament en el
desenvolupament del procés terapeutic. Com bé, va explicar la treballadora social de
I'Hospital Sant Joan de Déu, els equips multidisciplinars han de poder treballar des de
la transversalitat, és a dir, cadascu des de la seva disciplina poden col-laborar amb les

intervencions de la resta de professionals.
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En relacié amb l'elaboracié del projecte, exposaré com ha sigut aquest procés. En un
primer moment no tenia molt clar quina podria ser la tematica d’aquest projecte, tot i
que tenia molt clar que seria dins de I'ambit sanitari. A partir de I'observacié de
diferents casos durant les meves practiques vaig tenir molt clar que el meu projecte
aniria enfocat en aquesta tematica, ja que tot i que continuament hi ha casos de Cures
Pal-liatives Pediatriques hi ha molta poca informacio referent al tema i la societat esta
molt poc conscienciada amb aquesta realitat.

Per poder aconseguir aquest aprofundiment teoric he necessitat molta recerca
bibliografica, tant de documents publicats en Catalunya, Nacionals com d’altres paisos,
en moltes ocasions no ha estat gens facil poder aconseguir documentacio que parles
exclusivament de les intervencions que fan els treballadors socials en aquest ambit tan
concret. Es un ambit que com he anat comentant al llarg del treball que avui dia encara
s’esta actualitzant i creant un model especific d’atencid, per tant, encara hi ha molta
documentacié que no ha estat publicada o simplement s’esta creant. Gracies a haver
fet les practiques en aguest ambit en la Corporacié Sanitaria Parc Tauli m’han pogut
facilitar documents o contactes que segurament sense aquesta ajuda no hagués pogut
aconseguir, també a partir de l'observacié de la treballadora social i de les
intervencions en les quals participava anava descobrint molts dels aspectes que he

desenvolupat en aquest treball.

Un dels aspectes claus d’aquest projecte ha sigut poder entrevistar a tres treballadores
socials que tenen una llarga trajectoria professional i experiéncia en aquest ambit, a
més al ser tres recursos diferents aporten diferents visions. Les seves aportacions han
servit per poder profunditzar en aquesta tematica i donar resposta algunes de les
glestions que segurament sense aquesta ajuda no hagués estat possible resoldre.
Aquests testimonis també m’han aportat a nivell professional, poder coné&ixer i
compartir com treballen, quina metodologia porten a terme, és un empoderament pel

meu futur professional.

Un altre aspecte important referent aquestes entrevistes i que considero com un regal
que m’ha fet el poder realitzar aquest projecte és I'entrevista amb la treballadora social
de I'Hospital Sant Joan de Déu, el poder coneixer una institucié com aquesta, i poder
compartir una estona amb la professional que esta treballant en I'equip multidisciplinar
de Cures Pal-liatives Pediatriques, que son els pioners a nivell nacional en aquesta

tematica ha sigut tot un honor i un enriquiment personal i professional.
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Com a perspectiva i propostes de futur, tot i que és un mostra molt petita de la situacié
gue hi ha actualment a Catalunya referent aquest tema, es podria millorar i crear altres
prestacions tant de serveis, recursos, etc., de Cures Pal-liatives Pediatriques que no
només vaguin destinats als pacients que pateixen cancer, ja que la majoria d’aquestes
prestacions estan dirigides principalment aquest col-lectiu, i en canvi, la resta de
malalties que amenacen la vida en moltissimes ocasions estan excloses 0 no es tenen

tant en compte.

Una de les altres propostes de futur és que hi hagi una major investigacio i inversio en
aquest servei, perqué pugui millorar I'atencié que s’ofereix aquest col-lectiu, i poder
assolir una de les principals necessitats que tenen aquests infants i les seves families,

gue és la de rebre una atencioé adequada en el seu domicili.

D’altra banda, considero que els treballadors socials que treballen en aquest ambit
podrien sistematitzar o recollir les seves practiqgues en un document, aixi com els seus
models d’intervencié de manera cientifica i rigorosa, per contribuir en la investigacio i
en els estudis cientifics sobre aquest ambit. Ja que, una de les principals dificultats
amb les quals me he trobat realitzant aquest treball és amb la poca documentacio

especifica dels treballadors socials en les Cures Pal-liatives Pediatriques.

Com a punt final, m’agradaria mencionar els principals aprenentatges que he extret
durant l'elaboraci6 d’aquest projecte. D'una banda, a nivell professional, és
'aprofundiment tedric sobre el treball social sanitari en concret en aquest ambit, poder
tenir unes bases tedriques sobre aquesta professio i conéixer la realitat actual d’aquest
ambit és un empoderament molt fort pel meu futur tant com educadora i treballadora
social. D’altra banda, personalment el fet de treballar en aquest ambit m’ha donat una
altra visio sobre la vida i també sobre la mort. La mort forma part del nostre dia a dia i
'hem de tenir present com un fet natural, encara que sigui dolorés, hem d’aprendre

acceptar-la i aprofitar el maxim tots els moments que tenim.

“El duelo es tan natural como llorar cuando te lastimas, dormir cuando estas cansado,
comer cuando tienes hambre, estornudar cuando te pica la nariz. Es la manera en que

la naturaleza sana un corazon roto. ” D. Manning.
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