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Introduccio

En tant que éssers relacionals, cap procés huma no
es pot deslligar del context sociocultural en que es
viu. Els aspectes historics, politics, economics, socials
i religiosos configuren una cultura que té influencia
directa en com les persones viuen la salut, la malaltia,
la vida i la mort. Els constructes sobre maternitat i
tipus de cura, infancia i drets dels infants, malaltia,
tractaments i sistema sanitari determinen maneres
de fer i de sentir, i modulen comportaments i estils de
vida.

La cultura, entesa com el conjunt heterogeni de nor-
mes, usos, tradicions i costums, significa i construeix la
realitat de diferents grups de persones i modela les
cosmovisions sobre malaltia i mort, perd també sobre
I'acceptacié o no de la cronicitat, la discapacitat o la
dependéncia dintre de la familia i de la comunitat.

Els processos migratoris, i alhora la globalitzacio, gene-
ren un nou escenari en qué els professionals de les
cures pal-liatives pediatriques s’han de moure. Fami-
lies diverses d’arreu del moén, amb les seves especifici-
tats i necessitats concretes, configuren un gresol étnic
i un repte en l'elaboracié de la identitat, l'alteritat i la
provisié de serveis sanitaris.

Les families amb altres tradicions i costums poden
viure dificultats afegides en la comprensié dels proce-
diments medics i en la presa de decisions !. Val a dir
que per a families d'altres cultures no es defineixen
només persones d’altres paisos, ja que qualsevol
col-lectiu o zona especifica d’un mateix pais o comuni-
tat pot presentar costums i tradicions diferents que cal
tenir en compte.

L'espiritualitat, entesa com la natura profunda que mo-
tiva I'ésser huma en la cerca del sentit, la connexié i la
transcendéncia, i la religid, com a doctrina especifica
que la vehicula, també sén una esfera important en el
complex marc de les cures pal-liatives pediatriques i de
la diversitat del mén en que vivim.

Reconeixer els diferents aspectes psicosocials que in-
cideixen en el procés de malaltia d’'un infant permetra
fer un acompanyament millor.

El patiment

Els autors Krikorian i Limonero? proposen una visio in-
tegradora del patiment en cures pal-liatives, i afirmen
que el patiment és una experiencia multidimensional i
dinamica d’estres greu que passa quan hi ha una ame-
naca significativa per a tota la persona i, a més, els
processos reguladors son insuficients, fet que porta a
I'esgotament. Assenyalen com a important que els pro-
cessos d’amenaca i regulacié tenen lloc a nivell de
ment i cos. Es per aixd que el patiment implica aspec-
tes psicologics (cognitius, emocionals, espirituals) i fi-
siologics quan la persona tracta d’adaptar-se o recupe-
rar un estat dinamic d’equilibri i benestar.

El patiment de les persones en situacié de malaltia cro-
nica complexa o de final de vida es troba modulat per
I'estat d’anim que presenten. Es tracta d’una situacié
dinamica i canviant en funcié de I'evoluci6 de la malal-
tia 3. Des d'una perspectiva psicologica, el patiment
esta relacionat amb emocions com la por, la ira, la tris-
tesa, el desemparament i la desesperacid. Pot ser aug-
mentat per aquestes emocions viscudes com a negati-
ves, o disminuit per les viscudes com a positives, que
ajuden el pacient a respirar i sentir-se restaurat i sos-
tingut durant els esforcos d’afrontament.

Particularment, en les cures pal-liatives pediatriques
hem de tenir present la unitat familiar, en que pares
i fills tenen una relacid bidireccional en I'experiéncia
de patiment. Brefenbrenner 4 i el model ecologic
d’afrontament de I'estres reflecteix el context com un
conjunt de sistemes (familia-escola-recursos sanitaris-
politiques governamentals) i la interrelacié entre si és
clau per al tipus d’afrontament familiar. També ressalta
la funcié reguladora i d'acompanyament que tenen els
pares i els professionals sanitaris en els processos de
malaltia dels infants.
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Les eines d’avaluacié del patiment per a adults > no es
tradueixen facilment a la practica pediatrica perque les
malalties, els problemes psicosocials i els enfocaments
per alleujar els simptomes i la presa de decisions son
diferents 8.

Els aspectes psicosocials: I'estat
emocional i relacional

Aquests infants i les seves families tenen necessitats
que fluctuen segons I'estat de salut de I'infant, aixi com
la composicié familiar, els recursos de que disposen i
les dimensions espirituals i socioculturals 3.

La convivencia de la familia amb les afeccions com-
plexes o croniques greus que poden limitar la vida
genera canvis en les seves dinamiques comunicatives
i relacionals en funcié de les seves respostes emocio-
nals, les eines adaptatives i les necessitats emergents.
La manera com les families s’organitzen i gestionen
les seves emocions i vivencies pot facilitar la presa de
decisions, aixi com una comunicaci6 fluida i un su-
port efectiu al pacient, evitant I'aillament, les conspi-
racions de silenci i les dificultats en la cerca de solu-
cions als obstacles i necessitats que es vagin
presentant.

En l'infant

Els infants amb afeccions complexes, croniques o que
escurcen la vida tenen una constel-lacié de problemes
medics que inclouen trastorns genetics o neuromuscu-
lars i malalties malignes. Tenen necessitats que fluc-
tuen segons el seu estat de salut, aixi com la composi-
cio familiar, els recursos i les dimensions espiritual i
cultural®. Les conseqliencies emocionals de la malaltia
i de la proximitat de la mort podrien derivar en una
manca d’atencié a I'estat relacional de I'infant quan la
seva preservacio, ja sigui en forma de temps amb
iguals i persones estimades com mitjancant activitats
ludiques o terapeéutiques, té una eficacia demostrada
en la prevencié de problemes psicosocials, I'expressio
i la gesti6 emocional, i el creixement i desenvolupa-
ment personal °.

Els infants amb malalties potencialment mortals habi-
tualment experimenten simptomatologia depressiva i
ansiosa, com ara nerviosisme o irritabilitat 1°. Als in-
fants els és dificil separar aquests simptomes dels
simptomes fisics. Sovint estan interrelacionats, i abor-
dar cada simptoma és important per alleugerir la
resta !1. Varien en gravetat de «sentir-se trist i an-
goixat», una resposta adaptativa normal, a aquells
que compleixen els criteris diagnostics per a un tras-
torn psiquiatric (per exemple, trastorn depressiu ma-
jor, que ocasiona angoixa significativa o interfereix en
la funcié quotidiana) 2.

En la familia

L'impacte psicologic i espiritual de la mort d'un infant
no es limita al pacient i, per tant, s’ha d’'incloure en les
cures als pares, germans, membres de la familia ex-
tensa, companys i proveidors d'atencio sanitaria.

Els pares han reportat un malestar emocional persis-
tent quan l'infant esta proxim al final de la vida i expe-
rimenta un patiment secundari als simptomes preocu-
pants 2. Els factors d’estres poden incloure lluites
emocionals, psicologiques, socials i financeres que
sorgeixen de la quantitat de temps i responsabilitats
dedicades al paper de cuidador, aixi com la tensié de
les pressions maritals i familiars. Aquestes circumstan-
cies poden afectar negativament la salut fisica i mental,
amb manca de temps per a I'autocura, per espais pro-
pis i de parella.

Encara que els professionals de la salut no puguem
protegir els pares d’aquests riscos, si que hem de trac-
tar d’enfortir la seva resiliencia i prevenir I'angoixa en la
mesura que sigui possible.

La comunicacio

Hi ha evidencia empirica a favor que els processos de
comunicacio6 i de relacié ajustats milloren I'expectativa
de vida i prediuen més benestar i una salut millor 14,

Tal i com apunta Arranz '°, «la comunicaci6 pot ser do-
lorosa, pero la incomunicacio ho és molt més»; i és que
en la incomunicacié conviuen la soledat, I'aillament i la
perdua de sentit de control, entre altres coses. En canvi,
amb la progressié de la informacié prondstica habitual-
ment es facilita I'adaptacio, es disminueix la incertesa i
es possibilita la planificacié amb objectius realistes.

Quan soén pacients pediatrics que pateixen malalties
amb un pronostic limitant per a la vida, una estrategia
comunicativa apropiada pot ajudar que tant l'infant
com la seva familia tinguin un afrontament més adap-
tatiu a la situacio clinica, i afavorir una qualitat de vida
millor i I'elaboracié d’un dol no complicat 6. En I'estudi
de Van der Geest 7 s’evidencia la relacié entre una
comunicacio eficag amb els pacients i els nivells de dol
complicat amb els pares. Una fluidesa més bona i una
cobertura de necessitats informatives del menor es re-
flecteix en una autosatisfaccié parental més alta i un
reforc positiu en la relacié d’ajuda.

Es per aixd que la comunicaci¢ eficac entre I'infant i la
seva familia amb I'equip sanitari no tan sols repercuteix
en més satisfaccié personal per part de tothom, siné en
millors resultats de salut en termes d’eficiencia, segu-
retat i qualitat.

Comunicacio amb infants i adolescents

De vegades tendim a pensar que els infants sén com
els adults «en petit», perd sabem que aixd no és cert,

—E
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ja que el menor presenta unes diferéncies significatives
també quant a la comunicacié '8: diferencia en el des-
envolupament cognitiu i afectiu, fragilitat dels mecanis-
mes de defensa, i diferents formes d’expressi6 del
patiment.

D'altra banda, segons I'evidencia clinica, sempre s’ha
de pressuposar que 'infant sap més del que pensem,
per aixo és fonamental explorar que sap, quée i com vol
tenir la informacié i que li preocupa més. Si es vol
garantir una bona atencioé de I'infant malalt, cal dedicar
un espai i un temps especifics per coneixer qué neces-
sita respecte del que li esta passant.

Es necessari explicar-li el procés i el que esta passant,
encara que no ho pregunti. Amb els adolescents hi ha
estudis que indigquen que hi ha diferencies en la quan-
titat i el tipus d’informacié que volen rebre, particular-
ment en relaci6 amb les taxes de supervivéncia i
pronostic. Alguns adolescents expressen una preferen-
cia per rebre informacié més detallada de I'aqui i I'ara
i dels assumptes «practics». També se suggereix que
tant la informacid excessiva com la poca informacié
tenen efectes indesitjables. En aquestes edats volen
informacié verac i no ser exclosos de les males noti-
cies, pero a la vegada sol-liciten ser informats de forma
positiva mantenint I'esperanca amb un llenguatge
comprensible. Aclareixen que aquesta esperanga no
ha d’estar vinculada necessariament amb la curacio,
sin6 que es pot relacionar amb altres objectius priorita-
ris per a 'adolescent 1°.

Conceptes de malaltia i mort

Tant el concepte de malaltia com el de mort, tots dos
abstractes, necessiten un procés de maduracié cogni-
tiva que l'infant anira adquirint amb el seu desenvolu-
pament. Linfant necessita tenir les capacitats
d’interioritzaci6, abstraccié i concrecié del temps. Es
necessari coneixer aquest procés per poder entendre
la visi6 que pot tenir un infant o un adolescent sobre la

seva propia malaltia o mort, o la de les persones del
seu voltant.

Segons la teoria del desenvolupament cognitiu de Pia-
get, hi ha diferéncies significatives segons les edats
dels nens i nenes, de manera que s’ha de tenir en
compte el moment evolutiu dels infants. A part de la
maduracio neurologica i del desenvolupament cogni-
tiu, cal tenir present que les experiencies viscudes, la
informacié que donen pares i sanitaris, aixi com els
aspectes socioculturals de I'infant i la familia, també
influiran en la construccié d’aquests conceptes. La ma-
joria d’explicacions de com s’adquireix progressiva-
ment el concepte de malaltia es basen en la teoria de
Piaget (Taula 1) %,

Respecte al concepte de mort, 'infant necessitara ad-
quirir la comprensié dels components seglients per
poder-ho entendre ?!: a) Inevitabilitat: ens passara a
tothom, incloent-hi un mateix; b) No funcionalitat: es
paren les funcions corporals i no hi ha moviment; c)
Irreversibilitat i permanencia: no es pot modificar i és
per sempre; i d) Universalitat: tot el mon es morira
algun dia.

L'exploracié i la valoracio de la
situacié psicosocial

El treball transdisciplinari entés com l'atencié integral
al pacient i la seva familia permetria un apropament
global a la realitat de cada nen i nena, i un acompa-
nyament de qualitat. Justament, la capacitat d’elaborar
un pla de treball que tingui en compte totes les esferes
que configuren el pacient i els cuidadors és la respon-
sabilitat dels equips de cures pal-liatives pediatriques.

Malauradament, no tots els equips del nostre pais
poden tenir, per manca de recursos 0 manca de sensi-
bilitat envers la necessitat, professionals especifics en
atencid psicologica, social o espiritual. Aixd no vol dir

TAuLA I

Adquisicié del concepte de malaltia

Etapa del desenvolupament cognitiu Caracteristiques

De 0 a 24 mesos: etapa sensoriomotora

No tenen la capacitat per entendre les caracteristiques de la malaltia, pero si les reaccions sensorials
fisiques. Expressen angoixa davant la separacio dels seus éssers estimats.

De 2 a 5 anys: etapa preoperacional

rutines.

Entenen que alguna cosa esta passant i que el seu entorn esta canviant, encara que no entenen
completament la gravetat de la situacié. Presenten malestar associat a malestar fisic i perdua de

De 6 a 9 anys: etapa d’operacions
concretes

Ressalta la gran fantasia i la possibilitat del pensament magic per entendre la seva realitat. Sén molt
curiosos respecte a les funcions corporals. Els canvis solen anar acompanyats de tristesa, por, males
interpretacions o culpa, si no tenen una explicacié concreta.

Preadolescéncia: etapa d’operacions
concretes a formals

Entenen la malaltia i les causes que l'originen. Tenen dificultats per a la gesti6 emocional, la perdua
del seu rol, de les relacions socials i vergonya social.

Adolescencia: etapa d'operacions
formals

Tenen capacitat per entendre la malaltia com a concepte abstracte. Presenten dificultat per afrontar la
dependencia dels adults i la diferéncia amb el grup d’iguals. Tenen tendéncia a la minimitzacio
afectiva i I'expressié emocional.
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TauLa II

Aspectes psicosocials i espirituals que cal explorar

Dimensié SOCIAL

¢ Antecedents de trastorn o malaltia mental, estat de salut global,
medicaci6 i d'altres

e Estructura familiar, organitzacio i necessitat de cures

e Entorn de cures, estat del domicili: humitats, manca de llum o
altres aspectes relacionats.

e Estat de la cuidadora principal: espais d’autocura, indicadors de
sobrecarrega emocional o fisica

e Escolaritzacio, temps de lleure
e Xarxa de suport
e Recursos materials i prestacions gestionades

e Possibles dificultats en el pagament de medicacio o
subministraments

e Contactes amb la comunitat: vincles amb primaria (sanitaria o
social)

Dimensié PSICOLOGICA

e Estils d’afrontament, estils comunicatius, dols previs
e \/ivencia de la malaltia
e Especificitats culturals

Dimensié ESPIRITUAL

* Religio
e Especificitats espirituals
e Vincles amb entitats religioses

que metgesses i infermeres no puguin oferir un acom-
panyament emocional i espiritual o atendre les neces-
sitats relacionals i d'autocura, i en aquest punt es pro-
posa una breu guia per facilitar I'exploracié. Malgrat
aix0, hauria de ser prioritari per a 'administracié sani-
taria proveir de professionals especifics els equips que
puguin estar integrats i no siguin dependents
d’institucions externes amb models no afins amb els
de les cures pal-liatives pediatriques.

Hem de considerar en les nostres exploracions les po-
tencialitats i fortaleses de l'individu que els permeten
fer front a les dificultats i que, indubtablement, condi-
cionen el seu benestar. Aixi, la resiliencia i les percep-
cions sobre recursos s6n fonamentals 22,

L'exploracié meédica i d’infermeria sensible
amb els aspectes psicosocials i espirituals

Les entrevistes d'acollida i control médic i d'infermeria,
i el seguiment de les families han de preveure
I'exploracié de les dimensions psicologica, social i es-
piritual. En la Taula Il s’'indiquen els aspectes clau que
cal valorar.

La informacid recollida creara un marc en que es des-
envolupara no tan sols 'acompanyament sin6 també la
presa de decisions, la possible alta o transicié a adults,
el moment de la mort i la gesti6 funeraria, el treball del
dol... Encara que no es compti amb professionals es-

pecialitzats en I'equip, sera important comptar amb
referents a I'hospital. També sera beneficiés un model
de gesti6 de cas que permeti el contacte amb els ser-
veis de psicologia o treball social a I'atencié primaria,
els centres d’atencid precog, els serveis socials de
zona, la comunitat religiosa, etc.

En aquesta exploracié es poden arribar a detectar indi-
cadors de risc que podrien obrir la necessitat de posar
en marxa protocols especifics o la derivacié a serveis
socials, proteccio del menor o sistema de salut mental.

Lavaluacié especialitzada dels professionals
psicosocials de I'equip

Disposar de professionals especifics de la intervencié
psicosocial permetra:

1. El seguiment holistic, la coordinacié amb agents ex-
terns, i la gestié de recursos personals i materials.

2. La sensibilitzacié d’altres institucions i de la societat
en general sobre la importancia de I'atencié a la in-
fancia de manera integral i integrada.

Que explorem i com valorem?

El pacient i els germans son subjecte de dret, i el bon
tracte que han de rebre és el centre de la valoracio: en
quines condicions viu, si s'esta desenvolupant correcta-
ment, com entén la malaltia, com afecta aquesta la
seva rutina i l'estat relacional, quines sén les seves
creences i expectatives, com es troba, quines emocions
sent i viu, si pot anar a escola, quines coses li agraden,
quin estil d'afrontament té, com es comunica, que vol
fer i quines il-lusions té, com es pot adaptar I'entorn
hospitalari, si vol quedar-se al domicili, si té dubtes o
preguntes, rendiment escolar, integracié social, etc.

La intervenci6 i I'acompanyament
psicosocial i espiritual

Els limits entre la intervencié d’'una psicologa o una
treballadora social poden ser difosos i és justament el
treball ma a ma entre elles i la resta de membres de
I'equip el que permetra una mirada global. El nucli de
la intervenci6 és 'acompanyament: ser-hi present, fer
contencié emocional i escolta activa, tenir una mirada
respectuosa, comprendre la vivéncia amb empatia
perd sense ser invasiu, reforcar les propies capaci-
tats, validar 'ambivaléncia i les emocions viscudes...
La intervencid s’engloba en el model biopsicosocial
amb una visio sistemica i constructivista, de genere |
critica.

La intervenci6 es descriu com el procés per propiciar
un canvi en una situacié per tal de millorar, en la me-
sura del possible, el benestar d'un pacient i la seva
familia. La intervencioé pren la persona com a recurs i,
per tant, esta enfocada a facilitar la gestié emocional,
reforcar I'educacié sanitaria, la comunicacié intrafa-

_.
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miliar i amb I'equip sanitari, aixi com la presa de de-
cisions, I'afavoriment de I'autonomia, el desenvolupa-
ment d’eines d’afrontament i la capacitat cuidadora,
la identificacié de necessitats i problemes i de solu-
cions adients, i el treball de les expectatives.

Una part important de la intervencié de les professio-
nals de I'ambit psicosocial és amb la comunitat mit-
jancant la coordinacié amb professionals dels ambits
de salut, social i tercer sector del territori; la sensibilit-
zacio i I'educacié mitjancant la formacio; el suport a
professionals de 'ambit educatiu; la dentincia de situa-
cions d'injusticia, i la proposta de creacié de recursos
especifics.

El psicoleg té com a objectius principals avaluar I'estat
psicologic de l'infant i la familia, per tal de poder dife-
renciar els processos adaptatius dels desadaptatius o
problemes psicopatologics. En aquest sentit, la inter-
vencio anira encaminada als casos més complexos, en
que mitjancant la terapia psicologica (individual o gru-
pal) s’intentara augmentar el benestar emocional
d’infants i pares, millorar la comunicacioé i donar suport
especific als equips sanitaris. La coordinacié amb altres
recursos pelsuport psicologic, aixicom'acompanyament
en el dol també és tasca del psicoleg de I'equip.

La treballadora social sanitaria t¢ com a objectius espe-
cifics de la seva intervencio la prevencié de la vulnera-
bilitat social que pot tenir lloc arran de la malaltia i els
canvis familiars 23, l'orientacid i I'assessorament sobre
recursos i prestacions, la preservacio de I'estat relacio-
nal de pacient i cuidadors, el procés d’escolaritzacio, la
contencié de situacions conflictives i el treball de
I'autonomia i I'autodeterminacié mitjancant la mobilit-
zacid de recursos interns. La caritat i la beneficéncia
no es troben en el model de treball social actual i la
provisié de recursos respon a uns criteris especifics, no
és un fi en si mateix sind part de la intervencié dintre
d’'un pla terapéutic conjunt amb serveis socials o
comunitaris. Un aspecte molt important és I'acom-
panyament durant la presa de decisions en la prepara-
ci6 de ritus funeraris. S’exploren les necessitats i pre-
ferencies i s'orienta cap al recurs que doni resposta
intentant facilitar les demandes especifiques relaciona-
des amb les creences i valors.

Lautocura dels professionals

Tenint en compte la multidimensionalitat i la com-
plexitat dels problemes durant la malaltia greu i el fi-
nal de vida, és necessari un equip en que tothom
treballi amb I'objectiu comu de disminuir el patiment
del malalt, segons els diferents coneixements i habili-
tats que representa la seva disciplina. La participacio
de diversos professionals aporta la complementarietat
de les seves visions enfront un mateix problema i fa-
cilita aproximar-se més a la realitat que una visi6 uni-
dimensional. Treballar en equip també permet el su-
port entre els membres de [I'equip: compartir

carregues, alleugerir tensions, oferir ajuda i detectar
sobreimplicacio.

En aquest sentit, es recomana establir algunes estrate-

gies d'autocura formals:

- Espais especifics per discutir els casos de manera
interdisciplinaria i intradisciplinaria.

- Sessions de tancament quan ha mort un pacient;
tant a nivell organitzatiu com d’expressié emocional.

Espai de supervisio externa.

Sessions especifiques d’autocura grupal.

Formacions especifiques afavorides per la institucié i
I'organitzacié de I'equip.

Possibilitat de difondre la tasca duta a terme mit-
jancant la docéncia i la recerca.

Aixo ha d’anar acompanyat de I'autocura individual de
que el mateix professional és responsable: estils de
vida saludables, realitzacio d’activitats recreatives i oci,
espais per cultivar 'autoconsciencia, entre altres, per
afavorir 'equilibri intern.
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