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Praxis

Les treballadores socials davant I'alta complexitat social en cures pal-liatives pediatriques
a Catalunya: estem preparades?

Resum

Els canvis socials continuats i la diversitat contextual estan ge-
nerant noves necessitats en salut. Els determinants socials cada vegada
tenen més pes, si és possible, i fan créixer la complexitat psicosocial que
se suma a la complexitat medica. Les cures palliatives pediatriques no
son alienes a la realitat contemporania i estan influenciades per factors
socials i politics. Aixi, s’ha fet important fer patent I'existéncia dels factors
de complexitat social perque en l'avaluacié i intervencié social i acompa-
nyament a pacients i families siguin tinguts en compte. La preséncia de la
treballadora social8 als equips d'atencié palliativa pediatrica assegura
la deteccité d'indicadors de complexitat social i factors de proteccio i per
tant I'atencio integral. Té, no obstant aixo0, el repte que sigui considerada
un membre de valor en 'ambit sanitari.

Paraules clau: Treball social sanitari, cures palliatives pediatriques, com-
plexitat social.

Abstract

Continued social changes and contextual diversity are giving rise to
new health needs. Key social components are becoming increasingly signif-
icant, adding to the psychosocial complexity that goes hand in hand with
medical complexity. Paediatric palliative care is not immune to modern-day
realities and it is influenced by social and political factors. Accordingly,
it has become important to highlight the existence of social complexity
factors when it comes to the assessment, social intervention and support
of patients and families. The presence of the social worker in paediat-
ric palliative care teams ensures that indicators of social complexity and
protective factors may be identified, thereby making it possible to deliver
comprehensive care. However, guaranteed recognition for social workers
to be valued as members of the healthcare field remains a challenge.

Keywords: Healthcare and Social Work, paediatric palliative care, social
complexity.

8 Perno sobrecarregar el text de dobles formes s’utilitza el masculi genéric seguint la recomana-
ci6 de I'IEC. Es decideix referir-se al professional del treball social en génere gramatical femeni
perqué es tracta d’'una professié feminitzada i perqué és la recomanacié del Col-legi Oficial de
Treball Social de Catalunya.
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1. Introduccid

L'evolucié de les societats, marcada per la globalitzacio, canvis de-
mografics i desigualtats socioeconomiques, ha generat una diversitat crei-
xent de necessitats en salut. Els determinants socials, com ara educacio,
ocupacio, habitatge, entorn comunitari, sexe, origen i tradicié cultural,
exerceixen un paper crucial en la definicié de la complexitat psicosocial
que se suma a la complexitat medica/fisica en I'atenci6 a la salut.

Les cures palliatives pediatriques, que abasten l'atencié integral
des de l'etapa prenatal fins a I'adolescéncia quan es diagnostica una ma-
laltia limitant per a la vida, no sén alienes a la complexitat actual. Aquesta
es manifesta en diverses dimensions influenciades per factors socials i
politics que els diferencien de les cures palliatives que es proveeixen al
pacient adult.

Sent aixi, les treballadores socials de la xarxa d’'atencié palliativa
pediatrica integral (XAPPI) fan un treball conjunt per estudiar la com-
plexitat social de les cures palliatives pediatriques. Per a aquesta tasca
s'inicia, a partir del 2021, un treball conjunt amb reunions bimensuals,
revisio bibliografica i elaboracié de documents comuns que porta a la cre-
acio d'uns indicadors teodrics d’alta vulnerabilitat i risc social. L'objectiu
d'aquest article és compartir els indicadors tedrics de complexitat social
en cures palliatives pediatriques consensuats per les treballadores socials
de la xarxa.

En una primera part de l'article es conceptualitzen les cures pal-li-
atives pediatriques, la complexitat integral en salut i la complexitat social
en cures palliatives pediatriques. A la segona part es comparteix el fun-
cionament dels equips de cures palliatives pediatriques a Catalunya i el
marc teoric per a la valoracié de la complexitat social posant el focus en
els indicadors socials d'alta vulnerabilitat i risc socials. Posteriorment,
s'enumeren els factors protectors i les competencies parentals que es te-
nen en compte en el diagnostic social sanitari. Finalment, es reflexiona
sobre les dificultats actuals per al reconeixement de 'especialitzacié de
la treballadora social, tant com a professional sanitaria com a especialista
en cures palliatives pediatriques.

2. L'atenci6 palliativa en la infancia
i 'adolescencia

Les cures palliatives pediatriques es defineixen com l'atencié sa-
nitaria integral (aspectes fisics, socials, culturals, psicoemocionals), des
de l'etapa prenatal fins a 'adolescencia, quan es diagnostica una malaltia
limitant per a la vida (Organitzacio Mundial de la Salut, 2007). La inter-
vencié sanitaria es caracteritza per un enfocament actiu en el control dels
simptomes i 'acompanyament en aspectes practics, assegurant aixi que
els nens i adolescents i les seves families mantenen les seves rutines i
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relacions de la millor manera possible. Els equips sanitaris que proveeixen
les cures palliatives pediatriques es configuren de manera multidiscipli-
naria, on la treballadora social té un perfil imprescindible, i mantenen la
seva presencia en la defuncio i posterior procés de dol.

Segons les dades recopilades al registre de mortalitat de Catalunya,
els ultims cinc anys® s'observa una mitjana anual de 400 morts en pacients
pediatrics. S’estima que aproximadament el 65% de les defuncions en
aquesta poblaci6 es deuen a condicions i/o0 patologies que podrien benefici-
ar-se de la intervencié d'un equip expert en cures pal-liatives pediatriques
(Navarro et al., 2015).

Els pacients amb necessitats pal-liatives presenten canvis sobtats
en 'autonomia funcional, simptomes resistents al tractament, situacions
cliniques relacionades amb la progressioé de la malaltia, comorbiditat, falta
d'evidencia cientifica en 1'us de nova tecnologia, etc. (Murali et al., 2020).
També s'imbriquen aspectes emocionals, ambientals, espirituals, relacio-
nals i culturals com creences i tradicions que dificulten la intervencid i la
confiancga, trastorns psicoemocionals previs, falta de competéncies en els
cuidadors, limitacions estructurals del sistema, entre d'altres (Hernandez
et al., 2022; Carduff et al., 2018).

Es configura aixi una complexitat en I'atencié sanitaria que es de-
fineix com la naturalesa intricada de les situacions de pacients i les se-
ves families que engloben multiples dimensions de necessitat. Aquestes
poden sorgir tant de la propia condici6 i experiéncia del pacient com de
la percepcio6 dels professionals sanitaris que 'atenen (Hodiamont et al.,
2019). Les caracteristiques dels equips sanitaris també sén un element
més a tenir en compte en tant que influeixen en I'estil d'acompanyament,
la comunicacié i la presa de decisions (Carduff et al., 2018).

Les cures palliatives pediatriques no son alienes al laberint creixent
de l'escenari actual.

A més dels factors explicitats per a les cures palliatives en gene-
ral, les cures palliatives pediatriques presenten unes diferéncies que els
conferirien més complexitat encara (Chelazzi et al., 2023): falta d’evidéncia
cientifica, alt impacte de la mort pediatrica en la societat, preséncia conti-
nuada de conflictes etics per I'edat del pacient, falta de recursos especifics
per al pacient pediatric, entre d'altres.

Per descomptat, I'atencio palliativa pediatrica suposa un treball
continuat en equip, amb el territori i amb el mateix pacient i familia de-
manant presencia al domicili, al centre d'atencié intermedia i a 'escola.
Al seu torn, les cures pal-liatives pediatriques estan en evolucié constant,
introduint 1'as de noves tecnologies (realitat virtual, intel-ligencia artificial,
telemedicina) i ampliant la seva oferta formativa en la capacitacié de nous
professionals.!®

9 Registre de mortalitat de Catalunya, Servei de Gestié i Analisi de la Informacio per a la
Planificacio Estratégica. Direccié General de Planificacié en Salut. Departament de Salut.

10 Aquestareferencia s’'omet en aquest moment per mantenir I'anonimat: formacio oferta per
un dels hospitals de la XAPPI.
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3. Xarxa d’atencio pal-liativa integral a la
poblacid infantil i juvenil en el sistema catala
de salut (XAPPI)

E1 2020, el sistema catala de salut publica el Model organitzatiu
d’atencio integral a la poblacio infantil i juvenil amb necessitats palliatives
I en situacio de final de vida (Generalitat de Catalunya, 2020) i organitza
I'estructura assistencial d'aquest ambit. Es configuren tres equips experts
i especialitzats, denominats SAPPI (Servei d’Atenci¢ Palliativa Pediatri-
ca Integral) en tres hospitals de tercer nivell. E1 document explicita la
necessitat d’equips amb caracter multidisciplinari i la importancia d'un
model d'intervencié biopsicosocial i espiritual. L'objectiu de la xarxa es
concreta en l'elaboracié de protocols d'intervencié sanitaria, la formacié
dels professionals del territori, la identificacié de referents comunitaris i
l'organitzaci6 de l'assistencia sanitaria.

Als tres SAPPI hi ha presencia d’'almenys una treballadora social.
Totes elles mantenen contacte continuat i fan reunions de coordinacié bi-
mensuals que estan permetent la posada en comu de criteris d’'intervencio.

Quan un pacient és derivat a un servei hospitalari catala d’atencio
palliativa o de cronicitat complexa (SAPPI) se’'n decideix la inclusio per
criteris medics per evitar que la situacié social desdibuixi el motiu prin-
cipal de consulta.

Els elements psicosocials coneguts no s'obvien, perque es tenen en
compte per comprendre la globalitat del cas i/o facilitar la presa de decisi-
ons davant 'acceptacio o no d'un pacient en cas de dubte, pero els factors
socials o psicologics no sén mai motiu Unic de derivacié o d'inclusié: I'ex-
periéncia mostra que moltes derivacions es duen a terme per la dificultat
de contencié de problematiques socials per part d'altres professionals, per
la falta de professionals de I'atencié psicosocial en els equips referents,
per la vulnerabilitat social detectada, etc.

Una vegada acceptat el cas i valorat com a pacient cronic complex
(PCCP) o pacient amb malaltia avancada (M ACAP), es fa una valoracio
per part de tots els professionals de 'equip. Cada professional comparteix
els indicadors de complexitat des de la seva disciplina i es consensua la
complexitat del cas (alta, mitjana, baixa) i el pla terapeutic.
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Figura 1. Resum del procés de valoracio de la complexitat global del cas

Valoracié
medica i
d’infermeria

Valoracié
social COMPLEXITAT
Valoracio GLOBAL DEL CAS
médica inicial
ALTA PLA TERAPEUTIC
Criteris?
; L. MITJANA
Si Valoracié
psicologica BAIXA

Valoracié
espiritual

Font: Elaboraci6 propia.

L'equip SAPPI, com a equip expert, s'encarregara dels casos d'alta
complexitat i col'laborara o brindara suport en els de complexitat mitjana
o baixa, que seran seguits pels professionals dels hospitals territorials o
els equips d’'atencié primaria.

Figura 2. Nivell d'intervencio i equip referent en funcié del grau de com-
plexitat global del cas

BAIXA MITJANA ALTA
@ @ ® >
NIVELL | NIVELL 1l NIVELL Il
Atencio . .
primaria Hospital de Equips
S SAPPI
pediatrica zona

Font: Elaboraci6 propia a partir del Model organitzatiu d'atencio integral a la poblacio infantil 1
juvenil amb necessitats pal-liatives i en situacio de final de vida (Generalitat de Catalunya,
2020).
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Segons el Model organitzatiu d'atencio integral a la poblacio infantil i
juvenil amb necessitats pal-liatives i en situacio de final de vida (Generalitat
de Catalunya, 2020), els criteris generals que defineixen I'alta complexitat
en cures palliatives pediatriques soén:

= Malaltia de mal pronostic vital a curt termini: defunci6é en
menys de dos anys.

= Dependencia tecnologica vital continua (traqueotomia, ventila-
ci6 més de dotze hores al dia, nutricio artificial).

= Simptomes dificils de controlar o refractaris.

= Escala PaPaS > 25.11

= Necessitat d'abordatge de presa de decisions per a la valoracié
de I'adequacio terapeutica i per a gestions de final de vida (ri-
tuals de comiat, funeral, etc.).

= Situacio d'ultims dies.

= Alta vulnerabilitat i risc psicosocial i espiritual: aspectes de
la situacio psicosocial i espiritual que posin en risc la cura del
pacient i cobertura de les seves necessitats basiques.

4. La complexitat social en cures palliatives
pediatriques

En el mén actual, la complexitat creixent dels desafiaments de salut
i benestar és innegable. La complexitat es manifesta en la interaccié de
multiples factors que van més enlla de les qliestions purament mediques.
Es essencial reconéixer que la concepcio de salut i benestar també esta
modulada per influencies socials.

Elmodel biopsicosocial i espiritual no esta suspes en I'éter, siné que
s'enquadra en aspectes socials, culturals, politics, etc. El context social
hauria de tenir-se en compte com un element més d'influencia en la defi-
nicié i percepcié de salut, benestar, qualitat de vida i complexitat global
(Borrell, 2002).

A mesura que les societats evolucionen, la globalitzacid, els can-
vis demografics i les desigualtats socioeconomiques han donat lloc a una
diversitat més gran de necessitats i demandes en 1'ambit de la salut. Els
determinants socials com I'educacio, I'ocupacio, I'habitatge, 'entorn co-
munitari, el sexe, I'origen, la tradicié cultural, entre d'altres (Wilkinson
i Marmot, 1998) exerceixen un paper fonamental en aquesta equacié. El
resultat d’aquesta operacié quasi matematica sera justament la complexi-
tat psicosocial afegida a la complexitat medica/fisica. No sera possible la
creacio d'un pla de treball sense tenir en compte el mén que alhora envolta
itravessa al pacient.

En aquests moments, la prestacié de serveis d'atencidé sanitaria
encara es troba immersa en un model clinic paternalista i patriarcal. Mal-

11 Instrument d'identificaci6 de pacients pediatrics amb necessitats pal-liatives (Bergstraes-
ser et al., 2013).
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grat que s’albiren els primers signes d'un model biopsicosocial emergent i
existeixen esforcos per humanitzar espais i processos comunicatius, encara
persisteix la influencia de I'enfocament biomédic en I'ambit de 'atencié hos-
pitalaria. Aixiitot, aquest enfocament s’enfronta sense remei, i sense eines
adequades, a tradicions culturals i aspectes socials que donen forma a
les percepcions i conceptes relacionats amb la salut, la malaltia i I'atencio
a la mort en 'ambit pediatric.

En el context de I'atencio sanitaria, és imperatiu considerar la in-
fluencia de la cultura i la diversitat social en la concepcio i atencio de la
salut, també en l'atencid a pacients pediatrics en situacié palliativa. La
cultura, un compendi d’elements heterogenis, atorga significat i configura
la realitat de grups especifics d'individus, influint en les seves conductes,
relacions socials i percepcions de les seves vivencies. Aquesta influencia
cultural no es limita a una unica entitat, siné que existeix i es compren
en relacié amb altres cultures, transcendint aixi la nocié d’etnicitat. A
mesura que la societat evoluciona, les diferéncies culturals s’han tornat
cada vegada més complexes, abastant una amplia gamma d'origens i ex-
periencies intergeneracionals. Els factors culturals que influeixen en la
complexitat social son, entre d'altres, les creences religioses i espirituals,
els constructes i concepcié sobre la infancia, la maternitat i la cura, el rol
de genere, la barrera idiomatica i les diferencies comunicatives i I'us de
terapies i medicines tradicionals (Wiener, 2013).

Tenint en compte que el pacient gairebé sempre estara a cura d'uns
pares, en relacié amb els aspectes socials que contextualitzen la inter-
vencio social Hernandez et al. (2016) identifiquen una serie de factors
socials relacionats amb la cura de nens en cures palliatives pediatriques
per part de les seves families. Aquests factors fan referéncia a les com-
petencies parentals, a les competencies personals per a 1I'is de les noves
tecnologies en relacio amb el maneig de dispositius medics especialitzats,
la gestid de la dependéncia o discapacitat del nen, aixi com a la situacid
laboral i financera, la preséncia d'una xarxa de suport i I'estat de salut
dels cuidadors.

Per tant, sempre hi haura un cert grau de complexitat social a cau-
sa de la influéncia dels factors socials i culturals previament explicitats i
les conseqiiencies inherents de la cura d'un pacient greument malalt en
aquest context social i cultural: alt nombre de visites mediques i en I'ambit
social, ingressos llargs i continuats, despeses derivades de la malaltia,
canvis en la situacio laboral i financera, impacte emocional, fatiga per la
cura, limitacions per al desenvolupament de la dimensio relacional, falta de
temps (Knapp et al., 2010; Boyden et al., 2022). Aixi com un risc més elevat
de sofrir maltractaments per la preséncia de discapacitat i dependencia
en els pacients, lligades a la mateixa patologia (Jones, 2012; Cleveland et
al., 2021).

Aixi, pel context i les caracteristiques intrinseques de les malalties
amenacadores per a la vida es pressuposa de facto a totes les families amb
un fill amb necessitats palliatives un context de vulnerabilitat social, en-
tesa com la interaccié de processos socials, emocionals, culturals, politics
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i institucionals que incideixen en la capacitat d'adaptacié i recuperacié
davant els efectes de canvis situacionals imprevistos o esdeveniments
traumatics (Spielman, 2020). Pero sera la constatacié d'una alta complexitat
social el que es tingui en compte en la categoritzacié d'un cas en l'equip
com d’alta complexitat global. L'alta complexitat social es valora davant
I'existencia d’'alta vulnerabilitat o risc socials.

L'alta vulnerabilitat social es defineix com l'augment de dificultats
que generen una situacio per a la familia que desequilibra la seva ho-
meostasi estructural i emocional amb limitacié en la seva capacitat per
anticipar, respondre i recuperar-se davant aquestes dificultats i no poder
per tant oferir una cura sostinguda de qualitat al pacient (Grau i Fernan-
dez-Hawrylak, 2010; Claramonte Fuster et al., 2011). El risc social es des-
criu com l'existéncia de situacions amenacadores que generen un impacte
directe en les families obstaculitzant la cura correcta del pacient (Panchoén,
2006; Claramonte Fuster et al., 2011).

Encara que de caracter multidimensional, es poden donar també
situacions durant el procés de malaltia que tenen influéncia en la dimensié
social del pacient i familia per la carrega emocional que se’'n deriva. Es
per aixo que també es consideren per valorar I'alta complexitat social les
situacions segtiients:

= E]l moment de final de vida, situacié d'ultims dies del pacient
(SUD).

= El desig d'avancar la mort per part dels pares (DAM).

= La presa de decisions en el moment d’adequacio de l'esforg te-
rapeutic (AET).

= ['existencia de simptomes refractaris o dificils de controlar.

Per tot el que s’ha exposat, I'alta complexitat social en cures pal-lia-
tives pediatriques es defineix quan es fa present una situacié d’alta vulne-
rabilitat, de risc social i/o les situacions d'ultims dies, de desig d'avancgar
la mort, de dificultats en la presa de decisions de 'adequaci6 de l'esfor¢
terapeutic i/o I'existencia de simptomes refractaris. Un diagnostic social
sanitari d’alta complexitat social aporta complexitat a la globalitat del cas.
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Figura 3. La complexitat social en cures palliatives pediatriques
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_> ALTA COMPLEXITAT SOCIAL
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Risc social ¢

DAM, AET, SUD, simptomes +
refractaris COMPLEXITAT
GLOBAL DEL CAS

Font: Elaboraci6 propia.

5. Valoracio de l'alta complexitat social:
indicadors d’alta vulnerabilitat 1 de risc social

Després de la publicacié del model d’'atencio pal-liativa a Catalunya,
les treballadores socials de la XAPPI reben I'encarrec d'elaborar un marc
comu per al treball social de I'ambit amb 'objectiu d'assegurar l'equitat
a tot el territori. Entre altres tasques han d’elaborar la cartera de serveis,
un programa docent per a altres nivells assistencials del sistema sanitari
(atencio intermédia, hospitals territorials, atencié primaria, entre d’altres),
el perfil de la treballadora social de cures pal-liatives pediatriques quant
a competencies i formacio, i els indicadors de valoraci6 de 1'alta vulnera-
bilitat i risc social.

Per a aquest treball, és a partir del 2021 que s'inicia una tasca con-
junta fent reunions de manera bimensual. A partir de la revisi6 bibliografi-
caide compartir I'experiencia propia de cada hospital s'inicia I'elaboracié
de documents comuns. En un primer pas, s’han posat en comu les eines
diagnostiques de cada treballadora social i s'han estudiat, sobre la base
de la literatura existent i un enfocament empiric, els factors socials de les
cures pal-liatives pediatriques.

Aixi, s’Than consensuat de manera teorica uns indicadors d’alta vul-
nerabilitat i risc social que han estat posteriorment revisats pels coordi-
nadors dels serveis de treball social dels hospitals de referencia. Tenint
en compte el caracter teoric dels indicadors descrits i I'actual pes de la
dimensio6 valorativa en l'estudi de la complexitat social s'espera, en una
segona fase de treball de les referents de la XAPPI, quantificar i validar
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aquests indicadors. Aix0 pot ser objecte d'un segon estudi que es desen-
volupara més endavant.

5.1. Indicadors d’alta vulnerabilitat social

L'alta vulnerabilitat social es refereix a aquells elements, com ara
la situacio de pobresa, la desigualtat, I'accessibilitat limitada a recursos i
serveis, aixi com la discriminacio, que contribueixen a incrementar la sus-
ceptibilitat dels pacients i les seves families davant la malaltia i les seves
conseqiiencies, augmentant la vulnerabilitat inherent anteriorment descri-
ta. Com a indicadors d’'increment de vulnerabilitat els autors destaquen:

= Sobrecarrega fisica o emocional de la persona cuidadora
principal, la familia i/o I'entorn cuidador. La sobrecarrega fisi-
ca o emocional ocorre, segons Lopez et al. (2009), quan s'atén
de manera constant i sostinguda les necessitats d'un nen amb
una malaltia greu. Aquest tipus d'atencié representa una font
d'estres cronic i aixo té greus implicacions per a la salut dels
qui assumeixen aquesta responsabilitat, la qual cosa afecta
directament la seva qualitat de vida. La fatiga dels cuidadors
no és un esdeveniment puntual, sind un procés en el qual les
tensions i ansietats quotidianes no es resolen ni s'afronten de
manera adequada, la qual cosa deteriora gradualment la salut,
tant fisica com mental. Aquesta situacidé pot tenir un impacte
negatiu en la qualitat d'atenci6 brindada al nen malalt. McCann
et al. (2012) destaca que, segons l'evidéncia disponible, les do-
nes, en particular les mares, solen exercir el paper principal de
cuidadores i sén responsables de la cura dels seus fills i de les
feines de casa. Aquest fet podria sumar una carrega afegida
per a les mares cuidadores de nens greument malalts.

= Situacio laboral i/o0 socioeconomica deficient. Claramonte Fus-
ter et al. (2011) parlen del fet que una situacio laboral estable i
digna, aixi com una gestié adequada dels recursos economics,
son fonamentals per mantenir una estabilitat financera que
permeti fer front a les despeses associades a la malaltia i la
cronicitat, com el transport a les cites mediques, I'adquisicié de
medicaments, la compra de material de cura, el suport en la cura
ila gestio de les activitats quotidianes, aixi com proporcionar
espais per a l'oci, activitats recreatives i temps en familia. La
falta de recursos econdomics desestabilitza 'equilibri familiar
i dificulta la satisfaccié de necessitats basiques, aixi com les
relacionades directament amb les necessitats consegiients a
la malaltia.

= Falta de condicions minimes d'habitabilitat a la llar (ocupacio,
processos de desallotjament, condicions precaries d’habitatge,
barreres arquitectoniques, etc.). La llar és l'entorn fisic on es
desenvolupen les relacions familiars de cura i atenci6 al pacient.
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Un habitatge amb equipament basic adequat a les necessitats
de la familia i, en particular, del nen malalt, garanteix un espai
segur. Problemes relacionats amb la dificultat d’accés a I'habi-
tatge, I'ocupacio, la falta de recursos o problemes de conservacioé
estructural, higiene deficient, la presencia de moltes persones
en un espai reduit o la falta de subministraments sén factors
que obstaculitzen les cures al pacient i per tant la qualitat de
vida de tot el nucli familiar. En casos de desallotjament, aquesta
situacié genera un estrés addicional que pot posar en perill el
benestar final del nen (Claramonte Fuster et al., 2011).

» Falta d’habilitats parentals: dificultats en la vinculacio o la res-
ponsabilitat cap al fill malalt. Un dels drets fonamentals dels
nens és que les seves necessitats siguin satisfetes per permetre
el seu desenvolupament adequat. Barudy i Dantagnan (2010)
defineixen les competencies parentals com les habilitats dels
pares per cuidar dels seus fills i proporcionar respostes adequa-
des a les seves necessitats (afectives, cognitives, comunicatives
i de comportament) de manera adaptativa i flexible, tant a curt
com a llarg termini, davant les demandes associades a la rea-
litzacio de les seves tasques vitals i la generacio d'estrategies
per aprofitar les oportunitats que se’'ls presenten. Consideren a
més que és fonamental que els pares tinguin les competencies
parentals adequades per fer front a la crianca dels seus fills, ja
que aix0 garanteix el bon tracte en tots els aspectes del seu
desenvolupament (Barudy i Dantagnan, 2005). Per tot aixo, la
falta d’'eines per abordar la crianca és un indicador de vulne-
rabilitat que afecta 'atencié dels nens malalts i impedeix que
les seves necessitats siguin satisfetes i per tant el seu desen-
volupament adequat.

»  Barreres idiomatiques o socioculturals que dificulten la compren-
510 de la cura i el tractament. Els fluxos migratoris configuren
un entorn divers, variat i dinamic quant a valors, tradicions
culturals i constructes socials. La diversitat de perspectives
sobre la vida, la salut, la malaltia, la mort, la cura, el rol de
genere i l'estructura familiar poden ser fonts de fortalesa, pero
també poden crear barreres en 'atencio als nens i 'adherencia
al tractament. L'existéncia d'una barrera sociocultural o idio-
matica pot ser motiu d'obstacle en la provisié de les necessitats
basiques i les cures mediques tal com s’entenen en el nostre
context normatiu i cultural (Claramonte Fuster et al., 2011).

» Falta de xarxa de suport social i/o familiar. La xarxa de suport
es defineix com el conjunt de persones o recursos que brinden
ajuda practica i/o emocional a la familia. Aquesta xarxa pot ser
formal (serveis, institucions, tercer sector) o informal (grups de
suport mutu, veins, familiars extensos, amics) i proporciona
eines per afrontar les dificultats de manera optima. La falta
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de xarxa de suport o d'efectivitat d’aquesta poden afavorir la
sobrecarrega per cura (Claramonte Fuster et al., 2011).

= Situacio administrativa irregular. Les conseqiiencies d'una si-
tuacié administrativa irregular son tangibles i, sovint, greus i
de llarg abast. Les llars conformades per persones de naciona-
litat extracomunitaria poden presentar nivells més baixos d'in-
gressos i un risc més elevat de pobresa i exclusio i aix0 afecta
els nens que poden viure amb ells. Un nen estranger sense
documents s’enfronta a una triple vulnerabilitat: com a menor
d'edat, com a migrant i com a persona en situacié irregular. La
irregularitat multiplica els factors de precarietat i risc de po-
bresa en condemnar aquestes persones a ocupacions precaries
i mal remunerades, i en restringir drasticament la possibilitat
de rebre ajudes publiques (Fanjul et al., 2021). Aixi, els recursos
necessaris per a la cura d'un fill greument malalt podrien no
estar a I'abast d’aquestes families.

»  Desigualtat territorial dels recursos, falta de recursos. Els recur-
sos per a l'atencio palliativa encara es distribueixen de manera
desigual en el territori i no tots els equips tenen la mateixa
dotacié. Al mateix temps, els serveis sanitaris i socials comu-
nitaris també disposen de recursos que poden variar segons la
localitat de residencia de la familia. Pertanyer a una poblacio6 o
una altra determinara la dificultat d’accés a algunes prestacions
necessaries per al benestar del pacient, la qual cosa suposa un
greuge comparatiu i per tant un conflicte étic (Navarro, 2015).
Al seu torn, s’objectiva la dificultat per disposar de recursos
especifics per a la poblacié pediatrica amb necessitats pal-lia-
tives: infermeres escolars, treballadores familiars capacitades
per proporcionar cures a aquests pacients, recursos residencials
per a la poblacio pediatrica, etc.

= Families desplacades. Les families que no resideixen en la roda-
lia dels centres medics de referencia i han d'assistir de manera
continuada, o fins i tot romandre per indicacié médica, prop
d'aquests, a més de possibles dificultats per assegurar l'allot-
jament han de fer front a despeses economiques i de temps
que afecten les seves rutines, organitzacio familiar i situacio
financera (Claramonte Fuster et al., 2011).

5.2. Indicadors de risc social

La cura del nen malalt s’assegura a través del vincle segur, de I'afer-
rament i I'afecte, de la cobertura de necessitats basiques i d'unes compe-
tencies parentals que configuren el context de proteccio i desenvolupament
del nen. La falta total o parcial d’'aquests elements podria desestabilitzar
el sistema en el qual creix i s’educa el nen generant un possible mal o fins
i tot una ruptura en aquest context de proteccio i desenvolupament.
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Com a indicadors de risc en cures palliatives pediatriques s’han
consensuat:

= Addiccions, conductes antisocials o delictives, trastorn mental
sense seguiment. El funcionament de les families genera di-
namiques que, encara que poden considerar-se disfuncionals,
podrien garantir la cura dels nens malalts. Fins i tot en casos
que semblarien extrems, si I'entorn cuidador esta involucrat i
és protector, es pot assegurar un context que preservil'atencio.
No obstant aixo, quan les conductes delictives, el consum de
substancies o trastorns de qualsevol mena (sense seguiment
dels serveis adequats o falta de tractament) limiten la capacitat
per atendre les necessitats basiques podria generar-se una in-
capacitat en I'atencié al pacient (Claramonte Fuster et al., 2011).

= Sospita, situacio de maltractament (en la parella o cap al nen o
adolescent). Quan la desproteccio s'instal-la de manera cronica,
ja sigui per acci6é o omissié per part de pares o cuidadors i s'ame-
naca el desenvolupament correcte del menor, se li priva del ple
accés als drets o se li causa un mal fisic, emocional o social,
s'estaria incorrent en un maltractament. El maltractament es
defineix com qualsevol tipus d'abus o desatencio que generi o
pogués arribar a generar un mal a la salut, benestar o dignitat
(De Pauli Arruabarrena, 1987). El maltractament és un proble-
ma social i de salut que no pot ni ha de ser eludit per ningu.
L'ambit sanitari ha de promoure tant el bon tracte integral als
nens i adolescents com la prevencio, detecci6 precog, atencié
integral i rehabilitacié dels qui han sofert maltractament. El
maltractament infantil inclou tots els tipus de maltractament
fisic o psicologic, abus sexual, negligencia, explotacié comercial
o altres tipus que causen o poden causar mal a la salut, desen-
volupament o dignitat del nen o posar en perill la seva supervi-
vencia en el context d'una relacio de responsabilitat, confianca
o poder (Generalitat de Catalunya, s. d.). L'exposicio a la vio-
léncia en I'ambit de la parella també s’'inclou en les formes de
maltractament infantil.

= Falta de compliment de les pautes mediques o del tractament.
No cobrir les necessitats basiques i sanitaries és un tipus de
maltractament per negligencia que fa referencia a I'omissio
d'una acci6 necessaria per atendre el desenvolupament i el ben-
estar fisic i psicologic d'un nen. La negligéncia intrafamiliar
s'identifica amb I'abandé de les obligacions que socialment s’en-
comanen als pares o tutors d'un menor. Per aixo es considera
negligent quan no es dona resposta a les necessitats basiques i
sanitaries dels nens (no proporcionar la medicacio al seu temps
iamb les dosis indicades, no visitar el metge quan es mostren
estats de salut deficients...) (Soriano, 2009).
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5.3. Factors de proteccio i objectivitat en el diagnostic social sanitari

En aquest article es comparteixen els indicadors consensuats per
a la valoracié de la complexitat social, ja que sén d'alta importancia per
comprendre la complexitat global en cures palliatives pediatriques. Pero
aix0 no significa que les intervencions de la treballadora social es basin en
els factors de risc. La treballadora social de la XAPPI explora de manera
prioritaria els factors de proteccio i les competencies parentals i defineix
el diagnostic social sanitari i posteriorment el pla d'intervencio social.

Els factors protectors i de resiliéncia es refereixen a les caracteris-
tiques, variables o circumstancies, ja siguin inherents al nen o presents
en el seu entorn, que poden exercir una influéncia positiva i contribuir al
transit reeixit o la superacio satisfactoria de situacions viscudes. La seva
funcio principal és la reducci6é o minimitzacié dels efectes negatiusila
gravetat de les conseqiiencies en el desenvolupament integral de 'individu.
Laresiliencia s'entén com una competencia personal que abasta processos
de naturalesa biologica, psicologica i ambiental, cosa que permet 'adap-
tacio i recuperaci6 davant factors estressants o traumes (Cyrulnik, 2002).

En el cas de les competéncies parentals, ja definides previament
com la flexibilitat adaptativa que permet cobrir les necessitats infantils,
son centrals en la provisié de la cura. Es conjuguen en la capacitat per fer
front a les necessitats dels fills amb respostes que tinguin en compte la
individualitat de cada nen, les seves demandes i preferencies, el moment
vital en el qual es trobi, tot plegat a través de l'afecte, 'estima, el temps
de qualitat i una comunicaci6 efectiva. Les competéncies parentals compe-
tents asseguren en els fills 'acompanyament, la seguretat i proteccio, les
experiéencies positives, I'estimulacié cognitiva, I'elaboracié de capacitats
per viure en societat.

Definits i valorats aquests factors protectors, 1'objectiu del treball
social és proposar i treballar estrategies amb la familia per mantenir-los
i desenvolupar-los.

Sabent que l'avaluacio correcta de les competéncies parentals i els
factors protectors, aixi com la deteccié dels indicadors d’alta vulnerabilitat
irisc social, és imprescindible, hem de comptar amb eines apropiades per
a la seva exploracio i analisi. Per a una correcta valoracié en treball social,
a més de les entrevistes familiars i amb altres persones i professionals
externs d'interes, es poden utilitzar escales validades (Zarit, Duke, entre
d’altres), aixi com les observacions obtingudes en les visites a domicili. Les
técniques basades en I'evideéncia cientifica, la discussio de cas multidisci-
plinari, la coordinaci6é amb atencio primaria i la deliberaci6 ética donaran
suport a la nostra valoracioé social i permetran una objectivitat més gran
per establir un diagnostic social sanitari correcte i un pla de treball social
consensuat sempre amb la familia.
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6. Estem preparades? Acords entre
competencies i resistencies

Les cures palliatives pediatriques tenen com a objectiu la millora
de la qualitat de vida i l'alleujament del sofriment en dones embarassades
amb un diagnostic prenatal amenacador per a la vida, en nounats, nens,
adolescents, adults joves amb mal pronostic de la seva patologia iles seves
families (International Children’s Palliative Care Network, 2015). Tenint
en compte que l'organitzacié territorial de la provisié d'atencié pal-liativa
pediatrica a Catalunya és recent, les treballadores socials s’enfronten a
obstacles desconeguts, perd també tenen per davant la possibilitat de
revisar i crear de manera conjunta protocols d’'intervencio.

Havent estat un primer pas la construccid, consens i publicacio
dels indicadors d’alta complexitat social en cures pal-liatives pediatriques,
apareix la necessitat de revisar 1'especialitzacio de la treballadora social
i la defensa del seu rol tant en I'equip multidisciplinari com en el centre
sanitari.

D’'una banda, la treballadora social ha de poder estar formada i es-
pecialitzada en intervencio social en 'atencié pal-liativa pediatrica i sera
un punt important de treball definir quin recorregut academic és el més
adequat, cosa que s'esta estudiant actualment des de diverses societats
cientifiques com la Societat Espanyola de Cures Palliatives Pediatriques
(PEDPAL) i la Societat Espanyola de Cures Palliatives (SECPAL). D’altra
banda, sera imprescindible definir les competencies basiques i avanga-
des tal com s’esta fent als Estats Units: exemple d’aixo és la publicacié
de l'article de les treballadores socials especialistes en cures pal-liatives
pediatriques Danielle Jonas, Arika Patneaude, N. Purol, Caitlin Scanlon i
Stacy Remke: “Defining core competencies and a call to action: Dissecting
and embracing the crucial and multifaceted social work role in pediatric
palliative care” (Jonas et al., 2022).

Mentre es va avancant en el cami, es disposa del model d’atencio
palliativa pediatrica del sistema catala de salut, anteriorment citat, que ja
reconeix la necessitat d’equips amb caracter multidisciplinari, un model
biopsicosocial i espiritual i la importancia d’equips configurats per profes-
sionals amb formacié especifica.

Malgrat aixo, la resposta de les institucions al treball dels experts,
en el marc del sistema catala de salut i en el mateix model, és insuficient i
desigual. Les treballadores socials de la XAPPI no depenen de 'equip de
cures palliatives pediatriques (SAPPI) sin6 que ho fan del servei de treball
social del seu centre corresponent. Aixi, solen tenir uns encarrecs aliens
a 'atencio pal-liativa, horaris diferents als de la resta de professionals de
I'equip, falta de temps per a recerca, formacié i docencia, poc reconeixe-
ment de la seva especialitzacio, falta d’espais per al treball conjunt amb
les treballadores socials dels altres SAPPI, falta d’atencié a I'impacte de la
mort pediatrica que acompanyen, etc. (Hernandez et al., 2022).

Aix0 implica:
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= Dedicacié sobreestimada: encara que el sistema catala de sa-
lut considera que s’esta duent a terme una intervencié social
integrada, en realitat un percentatge important del temps de la
treballadora social s'esta dedicant a encarrecs aliens a 'atencié
palliativa pediatrica en funcidé de la institucié de la qual es
depengui.

= Infrapreséncia: la treballadora social no disposa del mateix
temps que altres professionals de 'equip SAPPI per a tasques
no assistencials, com ara la docéncia, de manera que no poden
formar altres professionals sanitaris en el rol de la treballado-
ra social ni acompanyar altres treballadores socials en la seva
especialitzacio en palliatius pediatrics. La recerca és una altra
tasca amb forta necessitat de preséncia de la treballadora social
que es veu afectada, amb la qual cosa es perden oportunitats
per crear, produir i compartir. La perspectiva social i de ges-
ti6 tampoc podria ser present en decisions estrategiques dels
equips.

= Dificultat organitzativa: diferents horaris i despatxos allunyats
generen un obstacle en la consecucié d'una dinamica fluida, una
comunicacio efectiva, un treball real en equip i la cura mutua.

= Falta de formacié: diferéncia considerable des del punt de vista
de formacio entre altres professionals sanitaris i la treballadora
social.

Tots aquests aspectes tenen un impacte directe en la qualitat de
I'atencio al pacient i familia tant en el moment present (disminucié de la
qualitat assistencial per falta de temps, espai i intervencié interdiscipli-
naria) com ho tindria en el futur davant la falta de formacio, docencia i
recerca en l'ambit.

Actualment, les treballadores socials de la XAPPI fan un gran esforg
iempren temps personal per mantenir el contacte, treballar conjuntament,
fer intervencidé comunitaria i participar en projectes de recerca. Malgrat
les dificultats formatives i la lentitud amb la qual es creen programes
especifics, també disposen d’experiencia i competéncies (Sumser et al.,
2015). Apareix una resistencia de les institucions hospitalaries, de dificil
comprensio, a reconeixer la seva especialitzacié i adaptar les seves tas-
ques i disposicié a I'encarrec del sistema catala de salut. S'espera que
amb cada pas donat es pugui demostrar el benefici de la integracio total
de les professionals de treball social en els equips sanitaris, benefici tant
en pacients i families com per a la professio, en assegurar una intervencio
basada realment en el model biopsicosocial i espiritual que tant defensa el
treball social i el mateix model d’atencié en cures palliatives pediatriques.

En el cas de les treballadores socials de la xarxa, i sent conscients
del caracter teoric dels indicadors descrits, s'espera poder continuar amb
el treball iniciat de manera que siguin validats i puguin arribar a tenir una
aplicabilitat practica en les cures palliatives pediatriques.
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6. Conclusions

En el complex panorama actual del sistema sanitari es troben reptes
interconnectats que van més enlla del purament medic. La nocié de salut
i benestar esta intrinsecament lligada a factors socials, i és crucial reco-
neixer la influencia de la globalitzacid, canvis demografics i desigualtats
socioeconomiques que generen complexitat.

Les cures palliatives pediatriques presenten una alta complexitat
que es manifesta en el tipus de cura que rep el pacient per part de la familia
o cuidadors. Encara que s'han fet esforcos per humanitzar els espais, la
perspectiva biomedica s’enfronta a tradicions culturals i aspectes socials
que influeixen en com es percep la salut, la malaltia i I'atencié a la mort en
el context pediatric. A Catalunya, les treballadores socials especialitzades
en cures palliatives pediatriques desenvolupen un marc comu de treball
per intervenir de manera homogenia i assegurar l'avaluacio integral de
tots els pacients.

Els indicadors d'alta vulnerabilitat social inclouen la sobrecarrega
dels cuidadors, situacions socioeconomiques precaries, condicions de vida
deficients, dificultats en les habilitats parentals, barreres idiomatiques o
socioculturals, falta de xarxa de suport, situacié administrativa irregular,
desigualtat territorial de recursos ila realitat de les families desplacades.

En aquest context, la desproteccié infantil i el maltractament sén
preocupacions greus, especialment quan s’entrellacen amb addiccions,
conductes antisocials, maltractament en la parella o falta de compliment
de la cura i tractament.

Es fonamental, a més, destacar tant els factors de proteccié com la resi-
liencia familiar, per definir el diagnostic social sanitari, ja que és imprescin-
dible tenir-los en compte en el pla d'intervencié social que es treballi durant
el procés de malaltia.

Tenint en compte que les cures pal-liatives pediatriques sén un am-
bit en desenvolupament, les treballadores socials sanitaries de la XAPPI
encara tenen per davant un repte de construccié per a la seva especialitat.
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