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Resum

El proposit d’aquest article és presentar la meva experiéncia d’intervencié directa
amb infants i adolescents amb malalties greus i/o croniques com a treballadora
social de la Fundacié Pequeiio Deseo. La fundacié col-labora amb els hospitals
pediatrics publics fent realitat els desitjos de nens malalts per tal d’ajudar-los a
millorar el seu estat emocional, generar efectes positius sobre la seva malaltia i
recuperar forces per seguir lluitant.

Paraules clau: Emocions positives, malaltia cronica pediatrica, intervencié amb
nens, desitjos, acompanyament.

Abstract

The purpose of this article is to present my experience of direct intervention with
children and teenagers with serious/chronic illnesses as a social worker in Pequeiio
Deseo Foundation. The foundation works with public pediatric hospitals fulfilling
the wishes of sick children to help them to improve their emotional state, to generate
positive effects on their illness and to recover strength to keep fighting.
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El proposit d’aquest article és presen-
tar la meva experiencia d’intervencio di-
recta amb infants 1 adolescents amb
malalties greus 1/0 croniques com a tre-
balladora social de la Fundacio Pequeno
Deseo (FPD). Estem acostumats que el
treballador social intervingui en situacions
de vulnerabilitat amb la familia 1 ’entorn,
pero sovint son altres professionals dels
equips multidisciplinaris, com psicolegs,
pedagogs o educadors socials, els encarre-
gats de fer el seguiment amb els nens/es 1
adolescents. Des d’aquestes linies m’agra-
daria aportar el treball d’intervencio i
acompanyament amb nens malalts 1 les
seves families que desenvolupo en els hos-
pitals infantils com a responsable de pro-
jectes de FPD. L.a meva comesa principal
¢s la afavorir el benestar emocional del
nen mitjancant la realitzacié del seu més
gran desig, per incrementar la qualitat de
vida del menor 1 de la seva familia, pro-
porcionant suport animic 1 forces per se-
guir lluitant.

Afavorir el benestar emocional
del nen mitjangant la realitzacio
del seu més gran desig, per
incrementar la qualitat de vida
del menor i de la seva familia,
proporcionant suport animic i

forces per seguir lluitant.

Qui soc sino aquell

que és pensat per tu?

Joan ForTUNY

Doble sentit “De lum i d’ombra”

A la fundacio, les professionals qualifi-
cades que intervenim amb nens som psi-
cologues 1 treballadotes socials, 1 cadascuna
aporta la seva cosmovisio en la praxi, que
enriqueix 1 complementa 'accid. Dit aixo,
cada professional és responsable directa
del nen del qual és referent.

Treball social sanitari pediatric

Sovint els nens 1 nenes son subjectes
passius immersos en problematiques
d’adults que viuen realitats socials 1 fami-
liars de vulnerabilitat, pero on ells matei-
X0s 1o son els protagonistes, sino satel-lits
de la situacio famihiar 1 receptors dels danys
collaterals. Iin el cas dels nens que patei-
xen malalties greus, “la problematica” des
de la qual prové la situacid de vulnerabili-
tat sorgeix d’ell mateix, del mateix cos del
nen. .a comunicacio del diagnostic del nen
genera canvis a tots nivells 1 la familia s’ha
d’adaptar a la nova realitat, en que el nen
malalt passa a ser el centre d’atencio de la
familia. Malgrat que el problema no son
els infants, la malaltia es manifesta en ells
1 la dificultat del nen pot ser el detonant
que provoqui que les diferents arees socio-
familiars s’hagin de reajustar. Diferents
serveis d’atencio sanitaria mntervenen des
del treball social per acompanyar 1 poten-
ciar recursos propis de la familia o externs
per tal de retrobar Pequilibri (Lopez,
Gonzalez, Panadero 1 Rodriguez, 2012).
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El treball social que es desenvolupa als
hospitals pediatrics enfoca la seva activi-
tat principalment en la familia 1 analitza
els factors familiars, socials 1 economics
per tal d’mtervenir en aquelles arees que
queden afectades, oferint suport, acom-
panyament, orientacio, atencid especialit-
zada, acollida de la demanda 1 valoracid.
El diagnostic medic és un element essen-
cial en Pelaboracio del diagnostic social que
vertebrara la intervencio des del treball
social sanitari per atendre els aspectes
psicosocials de la persona malalta i la seva
familia (COLOM, 2010).

Cada malaltia genera necessitats psi-
cosocials diferents que variaran en funcio
del context familiar, Pevolucid de la ma-
laltia 1 del cicle vital del nen 1 la familia.
“Algunes malalties croniques 1/ 0 invalidants,
com poden ser les oncologiques o les neu-
rologiques, entre d’altres, impliquen una
readaptacio al funcionament social que
s’havia tingut fins al moment. El diagnos-
tic d’una malaltia greu a un nen o un ado-
lescent produeix un impacte a la familia
capac de desequilibrar-ne Destabilitat”
(CLARAMONTE, GONZALEZ, NADAL,
POU 1 RAMS., 2013: 5).

La malaltia greu o cronica sovint gene-
ra noves dificultats en Ientorn familiar,
modifica els habits, rutines 1 dinamiques
familiars, 1 de vegades canvis importants
com el trasllat del lloc de residencia, ’aban-
donament de la feina per atendre el me-
nor 1 dificultats economiques afegides
derivades de la malaltia.

Per ajudar en aquest procés d’adapta-
cio, el treball social en salut pediatrica
busca Pequilibri de tot el grup familiar 1
treballa per potenciar les seves capacitats
cognitives, emocionals 1 practiques (CLLARA-
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MONTE ez al., 2013: 6) 1 estableix unes
pautes d’intervencié amb Iobjectiu de:

® Reduir 'i'mpacte que produeix el di-

agnostic en el nen 1 en la famiha

® Acompanyar-los en el procés d’adap-

tacio
m Treballar perque el nen 1 la familia
puguin tenir una bona qualitat de vida

® Actuar des de la prevencio per de-
tectar les possibles situacions sociofa-
miliars que poden implicar dificultats
durant Pevolucid de la malaltia, el
tractament, 'adaptacio psicosocial a
la nova situacio, etc.

El treballador social també intervé
quan les circumstancies familiars estan
sotmeses a vulnerabilitat o risc per a I'in-
fant. D’altra banda, el treballador social
gestiona 1 activa recursos 1 ajudes adients,
es coordina amb atencid primaria 1 espe-
cialitzada, treballa en xarxa comunitaria 1
deriva casos a entitats, associacions 1 fun-
dacions que col-laboren amb els hospitals,
oferint suport, serveis, acompanyament 1
tractament a pacients o families amb ma-
lalties determinades. Es aqui on se situa la
Ifundacio Pequefio Deseo.

Fundaci6 Pequeiio Deseo

La Fundaci6 Pequefio Deseo és una
entitat sense afany de lucre que va néixer
I’any 2000 de la ma de I’Asociacion
Mensajeros de la Paz 1 de I’Asociacion
Espanola de Pediatria. La fundacio té ob-
jecte social de fer realitat els desitjos dels
nens de 4 a 18 anys amb malalties croni-
ques, severes o de mal pronostic. I's una
organitzacio apolitica 1 aconfessional d’am-
bit nacional, amb delegacions a Madrid,
Barcelona, Valéncia, Sevilla 1 Bilbao.



I’objectiu de la intervencio és incremen-
tar la qualitat de vida de nens amb malal-
ties greus 1 afavorir el seu benestar
emocional 1 de salut. Es treballa en col-la-
boracio amb els principals hospitals pedi-
atrics publics on estan ingressats els nens,
aixi com amb associacions de nens amb
malalties determinades. La intervencio es
fa de manera individualitzada amb cada
nen. [in els quinze anys de vida de la fun-
daci10, han estat atesos més de 3.200 nens
1 nenes 1 s’ha fet realitat el seu desig. Cada
any s’incrementa el nombre de nens 1 ne-
nes atesos, 1 en Pactualitat es fa més d’un
desig per dia, els 365 dies de Pany. Fer re-
alitat el desig del nen ¢s totalment gratuit
per a la familia, ja que la fundacio es fa
carrec de totes les despeses: entrades, re-
gals, desplacaments, dietes, allotjament...
(per al beneficiari 1 un acompanyant).

La FPD es financa de manera privada
gracies ales aportacions de socis, particu-
lars 1 empreses que s’identifiquen amb la
tasca de la fundacio, 1 recapta fons en di-
ferents esdeveniments com ara mercats
solidaris, subhastes, curses...

T.a Fundacio Pequeno Deseo treballa
sota els estandards de transparéncia 1 bo-
nes practiques, 1 anualment és auditada per
Ner Auditores 1 analitzada per part de la
Fundaci6 Ilesaltat.

Objectins

Els objectius principals son millorar I'es-
tat emocional 1 animic del nen o nena ma-
lalt, ja que aquest contribueix al seu benestar
1 qualitat de vida 1 genera efectes positius
sobre la seva malaltia, 1 oferir reforc psi-
cosocial 1 suport emocional a pacients 1 fa-
miliars mitjancant Pacompanyament dels
professionals de la fundacid. Proporcio-

nar als nens 1 nenes, mitjanant la realitza-
ci6 d’un desig, un estimul positiu que els
permet1 evadir-se de la rutina diaria 1 de
la 1dea de malaltia, els allunyi de la duresa
dels tractaments 1 de entorn hospitalari, 1
els proporcioni un reforc per cooperar amb
el tractament.

Activitats 1 organitzacio

® Deteccio 1 derivacio: hospitals, equip
medic, departaments de treball soci-
al 1 entitats sén cls primers a detec-
tar Pestat animic del nen, 1 han de
prioritzar la seva atencio 1 derivar els
nens que seran atesos.

m Explicacio 1 seguiment: Pequip medic
o tecnic de Phospital demana als pa-
res Pautoritzacid per donar a la fun-
daci6 les dades del nen 1 el telefon
de contacte. Hls responsables de pro-
jectes (psicologues o treballadores
socials) concerten una entrevista amb
els pares per presentar-los el projec-
te 1 la finalitat de la intervencio, 1 els
fan complices perque guardin la sor-
presa. Durant aquest procés es fa
acompanyament 1 suport als pares en
les diferents entrevistes de seguiment.

® Entrevistes nens: es mantenen amb
el nen les trobades necessaries fins a
coneixer-lo a fons 1 descobrir allo que
mes el motiva, malgrat que es fan de
manera que el nen no en sapiga 'ob-
jectiu principal (fer realitat un desig)
per tal de deixar volar lliurement la
imaginacio 1 pensar en coses boniques
1 per no crear falses expectatives. Iin
les entrevistes s’estableix una relacio
terapcutica 1 es treballen altres aspec-
tes com les fortaleses, Pautoestima 1
la motivacio.
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» Definicio del desig: quan es té clar el

122

desig del nen, se n’informa als pares
1 es consensua amb ells per tal de que
hi estiguin d’acord. D’altra banda, es
comunica als metges per tal que do-
nin el consentiment medic, ja que son
ells els que tenen I’ultima paraula a
I’hora de decidir la conveniéncia del
desig, el millor moment 1 les precau-
cions importants a tenir en compte.
Preparacio 1 gestio del desig: les ges-
tions que s’han de fer son molt vari-
ades 1 dependra del tipus de desig del
nen 1, de vegades, de la imaginacio
del responsable de projectes perque
el desig del nen sigut una experiencia
inoblidable. Moltes vegades s’ha de
contactar amb organismes o perso-
nes per explicar-los bé el projecte 1
involucrar-los per aconseguir que ens
ajudin 1 organitzar una activitat es-
pecial, o perque el nen pugui accedir
a coneixer el cantant, futbolista o fa-
mos del qual és fan. Altres gestions
son preparacio de viatges, compra de
bitllets d’avid o de tren, reserves
d’hotels, entrades per concerts o es-
pectacles, compra de regals... El més
important és pensar de quina mane-
ra podem fer que Pexperiencia que
esta a punt de gaudir el nen sigui molt
especial 1 significativa per al nen 1 la
seva familia

Realitzacio del desig: el dia del desig
¢s un dia magic, ja que per al nen és
una completa sorpresa. En aquests
moments 1i donem una vareta 1 i
diem que el scu major desig esta a
punt de fer-se realitat perque ha es-
tat molt valent 1 perque es mereix que
tot esfor¢ que esta fent es vegi re-
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compensat. Son moments molt espe-
cials per al nen, la familia, 1 també
per a totes les persones implicades
que han contribuit que aquest desig
s’hagt pogut fer realitat.

® Tancament: quan ja s’ha realitzat el
desig es tanca la intervencio signant
'acord de realitzacio del desig amb
la familia 1 registrant a la fitxa del
desig de la base de dades els docu-
ments adients tals com I'informe
medic, Pacord de realitzacid, una fo-
tografia 1 totes les factures de les des-
peses. Malgrat que el desig es tanca
de manera formal, moltes vegades
queda un vincle 1 un record amable
en posteriors trobades casuals a ’hos-
pital. T.a recarrega d’energia 1 positi-
vitat no solament té efectes benefics
en aquest moment, sind que perdu-
ren en el temps a través del record.

Emocions positives i benestar emo-
cional

L’avenc en el tractament de patologies
infantils greus ha portat que les unitats
pediatriques es replantegin la millora de la
qualitat de vida del nen malalt ingressat 1
que es parli de la humanitzaci6 dels hospi-
tals. Associacions 1 fundacions treballen per
crear un ambient agradable per afavorir
els aspectes emocionals, ja que “el benes-
tar no només esta associat a una major
satisfacci6 psicologica sind que té importants
implicacions per a la salut (VAZQUEZ,
HERVAS, RAHONA i GOMEZ, 2009: 23).
L’experiencia dels simptomes en el nen
afecta la seva qualitat de vida 1 la dels fa-
miliars. Experimentar emocions positives
en la vida diaria (benestar hedonic) pot
produir beneficis importants a llarg ter-



mini (benestar eudaimonic). “El benestar
sembla tenir un paper en la prevencio 1 en
la recuperacio de condicions 1 malalties fi-
siques, permetent inclus incrementar Pes-
peranca de vida” (VAZQUEZ, HERVAS,
RAHONA i GOMEZ, 2009: 23).

La teoria d’ampliacié 1 construccio de
les emocions positives (FREDRICKSON,
1998 1 2001, en CHAVES, 2014: 132) sug-
gereix que les emocions positives ajuden a
construir recursos duradors que son es-
sencials per engegar estrategies d’afronta-
ment adaptatives després de circumstancies
potencialment traumatiques.

El setembre del 2012 la FPD va pre-
sentar Iestudi sobre PEfecte positiu de
complir un desig en nens malalts, elaborat
per Chaves, Vazquez i Ilervas, membres
de I'equip de recerca de la Facultat de
Psicologia de la Universitat Complutense
de Madrid, amb el suport del Collegt Ofi-
cial de Psicolegs de Madrid. I.’objectiu era
avaluar aquesta intervencio ja implemen-
tada als hospitals per tal de coneixer-ne
I'eficacia per generar canvis en el benes-
tar psicologic de nens amb malalties greus
o de mal pronostic 1 ¢l benestar del scu
entorn familiar proper (CHAVES, 2014).
A partir d’aquest estudi, Covadonga
Chaves (2014) va fer la seva test doctoral.

La recerca es va portar a terme en 100
nens amb edats compreses entre els 5 1 els
18 anys, amb malalties croniques o de mal
pronostic 1 les seves families, mitjancant
un grup experimental 1 un altre grup de
control. I’Estudi demostra que el 94% dels
nens asseguren que Pexperiencia vivencial
del desig els ha ajudat a oblidar-se de la
malaltia 1 de Phospital per un dia, 1 que els
efectes perduren passats 9 mesos. Un 97%
assegura que el record del desig els ha ser-

vit per animar-se en moments dolents del
seu proces.

Amb aquest estudi s’ha pogut obser-
var que la vivencia del desig te repercussi-
ons importants sobre diversos dominis de
la qualitat de vida percebuda, com la qua-
litat del funcionament diari, les activitats
escolars 1 la salut percebuda. Les emo-
cions positives impulsen experic¢ncies de
creixement posttraumatic, és a dir que el
fet de viure emocions positives en un mo-
ment traumatic dona un impuls positiu a
la persona per fer un creixement personal
aprofitant Pexperiencia. També porta al
desenvolupament de fortaleses personals
pel nen 1 la seva familia, segons Bono 1
McCullough (en CHAVES, 2014). En
aquest estudi que es va portar a terme es
va poder comprovar que, unes quantes set-
manes després del desig, apareixien can-
vis positius en variables com la creenga
en un mon just, les fortaleses de 'amor 1
gratitud 1 la percepcio de Pesperit de luita
davant de la malaltia.

“Els resultats d’aquesta investigacio mostren
que les intervencions posades en marxa a l'en-
torn hospitalari no només han d’anar dirigi-
des a rednir els efectes negatins de Iestres,
ansietat o depressia, sino gue a més han de
prozwure respostes positives com les emocions
positives, les fortaleses personals o la cons-
triecio de recursos psicologics” (CITAVES,
2014: 252).

Des de la mirada del nen

La salut, des d’una perspectiva biopsico-
social, implica a la persona de manera in-
tegral, i incorpora altres factors, a més dels
medics, com son els emocionals 1 els socials.

Quan parlem de nens, aquests factors els
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afecten de manera transversal, ja que es
troben en ple procés evolutiu 1 de desen-
volupament com a persones. La missio
principal de Patencio integral al nen amb
una malaltia greu és “prevenir el patiment
en totes les seves dimensions: fisica, emo-
cional 1 espiritual” (SALAS, ARCE,
GABALDON, AMAYRA i MAYORAL,
2004: 231). La intervencio psicosocial com
a complement de 'acci6 medica en nens
hospitalitzats es considera indispensable,
especialment en tres ambits fonamentals
de la vida infantil: Peducatiu, el psicologic
i ¢l soctal. Malgrat aixo, segons M.
Dominguez (2009) a Europa (especialment
a Espanya) les actuacions es redueixen
quast exclusivament a Pensenyament es-
colar, amb la finalitat que el pacient pedi-
atric ingressat pugui continuar la seva
escolaritzacio ordinaria. Les accions en
Pambit psicologic es duen a terme quan
apareixen problemes puntuals de desajus-
tos emocionals o deficits cognitius dels
pacients. Quant a la vesant social, la inter-
vencio, tal com hem vist, s’adreca princi-
palment al nucli familiar, pero el nen
habitualment en queda al marge.

I.a malaltia comporta canvis molt 1m-
portants en la vida diaria del nen 1 adoles-
cent, per les llargues estades a I’hospital,
visites mediques continues, tractaments
llargs 1 molt durs... Hi ha nens que tenen
por, que estan angoixats, que pateixen
estres, que estan tristos, que tenen depres-
510, que veuen com els companys d’habi-
taci6 de vegades moren. Els nens menors
de 6 anys, és molt dificil que puguin en-
tendre que allo que en teoria els ha de
curar faci tant de mal 1 provoqui tant de
malestar. Tenen por de separar-se dels
pares, encara que sigui per espais de temps
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curts. I és normal que facin regressions.
En les etapes de la infancia intermedia fins
a la preadolescencia els nens han d’avan-
¢ar en autonomia 1 seguretat, pero com
que moltes vegades no poden desenvolupar
activitats propies de la seva edat se senten
desplacats 1 amb dificultats per relacionar-
se amb els seus 1guals. Especialment a 'ado-
lescencia, un moment crucial per al
desenvolupament de la identitat 1 Iauto-
nomia, la malaltia pot dificultar el progres
normal de la seva evolucio, ja que “a
'adolesceéncia, més que en qualsevol altra
edat, hi ha una gran preocupacio per la
propia aparenca fisica, que defineix una
part molt important de la identitat” (DO-
MINGUEZ, 2009: 71). Per aix0, canvis
transitoris com la caiguda del cabell o per-
dues de pes (per la quimioterapia), o can-
vis en el cos com el creixement de pelala
cara, cstrics, augment de pes, inflamacid
de les extremitats 1 de la panxa (a conse-
quencia dels corticoides que s’han de pren-
dre després dels trasplantaments) o altres
canvis permanents com la mutilacié d’al-
gun membre, etc., dificulten la construc-
c16 de la seva identitat. Aquests adolescents
queden privats de la vida normal de qual-
sevol nen, deixen d’anar a classe 1 de ve-
gades perden el curs mentre els amics de
tota la vida passen al segiient. D’altra ban-
da, es perd el contacte amb els amics 1 la
familia, 1 es deixen de fer activitats d’oct 1
esportives, fet que dificulta la relacio amb
els seus iguals. En funcid de la malaltia,
les perdues de vegades son irreversibles,
com en les malalties neurodegeneratives,
en les quals, a mesura que els nens es fan
grans, la malaltia afecta més 1 més la seva
mobilitat. Moltes vegades, quan aquests
nens arriben a Padolescencia queden asse-



guts per sempre més en una cadira de ro-
des, 1 continuen perdent mobilitat, al tronc,
als bracos, a les mans, als dits... Hi ha nens
que pateixen molt dolor, tant a nivell fisic
com a nivell emocional. Iin aquest sentit,
potser la part fisica 1 meédica esta coberta,
pero és molt 1 molt important reforcar la
part emocional.

Des de la mirada de treballadora so-
cial

Deia el meu professor d’Infancia, ado-
lescencia, joventut 1 treball social que la
relacio terapeutica amb el nen s’estableix
des del seu reconeixement com a subjec-
te, aproximant-nos 1 situant-nos en el seu
mon mental del procés evolutiu on es tro-
b1, des del valor de la paraula (posant pa-
raules als fets, anhels 1 desitjos), des de la
humilitat 1 'estimaci6 a la persona. Saber
que malgrat que la vida es irreversible, el
pensament 1 la paraula ens permeten viat-
jar en el temps 1 reflexionar. La paraula, 1
tenir algt que ens escolta 1 ens reconeix,
ens permet construir-nos i projectar-nos
cap endavant. La vida no és curta o llarga,
¢s plena o buida.

La paraula, i tenir alg que ens
escolta i ens reconeix, ens per-
met construir-nos i projectar-
nos cap endavant. La vida no és
curta o llarga, és plena o buida.

I.a meva practica amb nens 1 adoles-
cents esta intimament lligada amb les cos-
movisions que m’han anat construint com
a treballadora social. Els models teorics
que orienten la meva practica estan tra-
vessats principalment per les corrents

psicodinamiques, la perspectiva sistémica,
les teories constructivistes, pero també pel
concepte de restliencia 1 per la visio de la
psicologia positiva que fixa la mirada en
les fortaleses més que en les mancances,
on s’explica que les emocions positives i el
benestar emocional poden influir en la sa-
lut, en la felicitat, en les actituds davant
’adversitat 1 en el sistema de creences. Pre-
cisament el “benestar”... és una de les pre-
misses del treball social.

El metode basic, que consisteix a de-
tectar una necessitat, establir el diagnostic
social, concretar el pla d’intervencio, exe-
cutar-lo 1 avaluar-lo, és el procediment que
faig servir per tal de clarificar, a partir de
coneixer els gustos 1 afictons del nen, les
coses que Il lusionen, que vol ser de gran,
quins son els seus projectes de futur, qui-
nes coses I'ajuden a passar els moments
més durs 1 quin és el seu major desig, 1
m’orienten per establir un diagnostic 1 tro-
bar allo que per ell sera més significatiu 1
’ajudara a entendre que ¢l seu esforg 1
valentia mereixen una recompensa. Cada
desig es una historia digna de ser explica-
da, perque cada nen és especial. Ia histo-
ria del nen que somia coneixer Messt, a
qui admira perque de petit també rebia el
mateix tractament que ell per problemes
de creixement, I’ajudara a projectar-se 1
mirar cap endavant amb més optimisme...
O la d’aquell altre nen que desitja parlar
amb el cantant de rap que escolta quan
esta trist, 1 que les seves lletres (que par-
len de la vida) I’ajuden 1 antmen en els
moments més durs... La historia de la
nena que té habitacio del hospital plena
de posters 1 dibuixos de dofins 1 que so-
mia amb banyar-se amb ells... O la que vol
pujar amb globus o volar en un ultralleuger
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per sentir la llibertat... El nen que vol ser
veterinari del zoo, paleontoleg o egiptoleg. ..
O la nena a la qual i queden setmanes de
vida 1 sempre ha somiat ser policia, 1 arri-
bem a temps per organitzar amb els mos-
sos d’esquadra un dia inoblidable on visita
totes les unitats: la canina, la cientifica, els
artificiers, la brigada mobil, la galeria de
tir... 1 que, en acabar la visita, el comissari
en cap li regali una gorra autentica 1 la
nomeni oficialment policia... O el nen que
fa més de sis mesos que esta ingressat a
’hospital (que no té ni consola ni mobil ja
quc la mare no li pot comprar) 1 somia
tenir un portatil per connectar-se amb els
amics, jugar 1 fer deures... I evident-
ment... aquells que volen pujar a la Torre
Liffel, anar a Hurodisney o visitar la seva
avia al seu pais natal de IAfrica... Cada
nen ¢és una historia, 1 en cada cas s’esta-
bleixen uns objectius especifics perque la
consecucio del desig pugui ser significati-
va 1 especial, pero que també I'ajudi a
construir-se d’alguna manera des del seu
moment vital. Que sigui perdurable en el
temps, 1 que la pugui recordar 1 reviure en
els moments més dificils.

I’acompanyament al nen 1 a la familia,
el vincle, la relacio d’ajuda, la relacio tera-
peutica, el reconeixement del subjecte, son
els elements que vertebren la meva inter-
vencio. Altres objectius com treballar I’ad-
heréncia als tractaments, la motivacio,
treballar les fortaleses, les relacions, tran-
stten en paral lel a Pobjectiu principal que
¢s fer realitat un desig.

L’entrevista ¢s 'instrument 1 I'eina fo-
namental de la intervencio, 1 com diu la
Teresa Rosell, la tecnica propia del treball
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social (1987). A les entrevistes que man-
tenim es convida el nen a somiar, a pen-
sar en coses boniques 1 a projectar-se cap
el futur, reforgant els pensaments positius.
En Pentrevista apareixen de manera natu-
ral la contencio, Uinsight, Pescolta activa,
el feed-back, 1 també el reconeixent del pa-
timent 1 ¢l dret a estar enfadat, ¢l reconei-
xement de I'esforc 1 la valentia amb la qual
enfronta el dia a dia. Pero sobre tot a 'en-
trevista es genera un espai per parlar 1 ser
escoltat... O per jugar, pintar, fer manua-
litats, explicar contes 1 riure! “Estar amb”,
que ¢s el mateix que “acompanyar”.
Kibler-ross, al seu llibre Una Ins gune se
apaga, parla de la seva experiencia amb

€

nens terminals. Al llibre afirma que “un
nen sap (no conscientment, sin6é por intu-
ici0) quin sera el final de la seva malaltia.
Tots els nens tenen consciencia —no a ni-
vell intel lectual, sin6 espiritual— si la seva
mort ¢s a prop” (KUBLER-ROSS, 2004:
17). En la meva propia practica he pogut
constatar com nens en fases terminals
s’acomiaden simbolicament dels seus pa-
res, germans 1 familia, fent dibuixos 1 re-
galant-los a totes les persones que estimen,
amb paraules d’estimacio, donant les gra-
cies per tot el que els rodeja, o amb abra-
cades entranyables.

Sempre dic que la meva feina és la més
bonica del mon perque puc aportar una
mica de llum 1 d’alegria en situacions molt
dificils. Pero sobretot perque aprenc cada
dia de petits herots 1 heroines que em do-
nen mil llicons de vida. Hi ha una frase
que m’agrada i resumeix el que he estat
explicant: si no pots donar dics a la vida,
dona vida als dies.
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