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LA INTERVENC[é SOCIAL EN LA
MALALTIA CRONICA INFANTIL

La intervencié social en la malaltia crénica infantil és el resuliat de la recerca
d'informacié, I'experiéncia i la reflexié professional de cinc treballadors socials procedents
de I'Hospital Sant Joan de Déu, I'Hospital de Mataré, I'Hospital de Sabadell i el CAP Lioret
de Mar (Corporacié de Salut del Maresme i la Selva). Cal destacar que el representant de
Sabadell actualment desenvolupa la seva activitat laboral a 'Hospital Sant Joan de Déu.

Aquest treball sorgeix de I'andlisi sobre diferents aspectes de la intervencié social en salut
maternoinfantil. Lobjectiu d'aquestes pagines és 'elaboracié d'una eina de treball per als
professionals que duen a ferme la intervencié social amb els pacients i llurs families que, en
la seva vida quotidiana, pateixen els efectes d'una malaltia cronica.

Aquest instrument de treball s’ha organitzat al voltant de conceptes tedrics i practics que
configuren un model d'infervencié regit per les coordenades segients:

El grup familiar és el subjecte d'intervencio

La dimensié subjectiva de la persona

El treball inferdisciplinari on la coordinacié és una eina necessaria per garantir I'atencié
global

L'actitud reflexiva, compromesa i ética del professional del treball social, imprescindible
en l'acompanyament de la persona que pateix

Paraules clau: malaltia cronica, grup familiar, necessitats psicosocials, adaptfacié,
infervencié social, métode, habilitats i actitud professional, recursos.
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Presentacid

la major part dels treballadors i treballadores socials es dediquen
professionalment a 'acompanyament a les persones, des de diferents
ambits d'infervencié. Sovint, aquest acompanyament es realitza en confextos
complexos i dificils de gesfionar, perd aixd no suposa refirarse de la intervencio
sind que obliga a buscar les eines i les esfratégies més adients per afrontarlos
i donar les respostes més idonies a cada confext.

Acompanyar persones que pateixen malalties croniques requereix una série
de qualitats humanes i professionals rellevants, perque afrontar la malaltia per
part de les persones que la pateixen suposa un esforg important, aixi com
lacceptacié per part dels familiars i amics més propers. Perd quan parlem de
malalties croniques en infants encara és més dificil.

Sovint, aquestes malalties croniques o de llarga durada comporten
el canvi d'habits de tota una familia, sovint compliquen determinades
rutines habituals com el lloc de residéncia, conciliacid de la vida familiar i
laboral, abandonament del lloc de treball, dificultats econdmiques afegides
i imprevistes... Per aixd, en aquests casos, és fonamental dedicar fots els
esforcos a millorar constantment I'acompanyament a les persones des d'una
vessant molt personalitzada.

Hi ha forga treballadores i treballadors socials que es dediquen des de fa
molts anys a aquesta tasca. Un grup de treballadores posa ara a la nostra
disposicio algunes reflexions, eines i estratégies que han posat en practica
al llarg de la seva vida professional i que els han resultat Ufils. Per aixo, des
d'aqui i en representacié de fotes i fots els professionals del treball social que
formem part d'aquest Col-legi professional, vull manifestar el meu agraiment
a tot l'equip que ha fet possible I'elaboracié d'aquest monografic ot esperant
que ens sigui Ufil i desitiant que, cadasct des del seu dmbit professional,
també siguem capagos de ser generosos i fransmetre les nostres experiéncies
i coneixements.

Noria Carrera i Comes
Degana







1. Introduccié

El treball social en salut parteix d'una visié biopsicosocial de la persona.
la seva mirada contempla les necessitats del grup familiar d’'una manera
global. Aquestes caréncies sén canviants en funcié del cicle vital de la
familia i de I'evolucié de la malalia. Cada malaltia genera necessitats i
demandes psicosocials diferents, que depenen, sobretot, del confext familiar
en que apareixen.

Algunes malalties croniques i/o invalidants, com poden ser les
oncoldgiques o les neurologiques, entre d'alires, impliquen una readaptacié
al funcionament social que s'havia tingut fins al moment. El diagnastic d'una
malaltia greu a un nen o un adolescent produeix un impacte a la familia
capag de desequilibrarne |'estabilitat. la comunicacio del diagnastic és,
generalment, un fet inesperat pel pacient i la familia, que a partir d'aquest
moment hauran d'adaptarse a una nova redlitat, en poc temps. La vida
quotidiana s'inferromp i el nen malalt es converteix en el centre d'afencio
de la familia.

Hem de ser conscients que els processos de malaltia cronica solen ser
llargs i amb recurréncies frequents, a vegades acompanyades d'un procés
invalidant temporal o permanent. Quan els malalts sén nens o adolescents
és necessaria una infervencié continuada, global i des d'una visio
inferdisciplinaria que pugui atendre no només la salut fisica, sind també les
seves necessifafs socials i emocionals, tant del nen com de la familia que,
dia a dig, tindra cura del pacient. Cal que tof I'equip assistencial (i, més en
concret, el freballador social de salut) estigui pendent de la familia amb un
doble objectiu: preventiu i assistencial.

Emmalaltir sovint suposa fer visites a I'hospital de manera continuada,
estades llargues a les unifats hospitaldries, no poder assistir a classe, perdre el
contacte amb els amics, que els pares hagin de demanar permisos a la feina
continuament..., és a dir, es produeixen una serie de canvis bruscs en la vida
dicria del nen i de la familia. Hi ha families capaces d'afrontarho de manera
autdnoma, perd n'hi ha d'alires que necessiten una infervenciéd social.

El context socioecondmic actual ha portat uns canvis polifics i socials que
afecten les estructures i condicions familiars, fentles encara més fragils i




vulnerables davant la malaltia. El nostre objectiu principal és aconseguir
I'equilibri de tot el grup familiar i treballar per potenciar les seves capacitats
cognitives, emocionals i practiques.

Per ajudar en aquest procés d'adaptacio, el freball social en salut
pedidfrica es planteja la necessitat d'organitzar una metodologia de treball
per als infants amb malalties croniques i les seves families, per tal d'establir
unes pautes d'intervencio amb |'objectiu de:

Reduir I'impacte que produeix el diagndstic en el nen i en la familia
Acompanyarlos en el procés d'adaptacio
Treballar perqué el nen i la fomilia puguin tenir una bona qualitat de
vida

e Actuar des de la prevencié per detectar les possibles situacions
sociofamiliars que poden implicar dificultats durant l'evoluciéd de la
malaltia, el tractament, I'adaptacié psicosocial a la nova situacio, etc.

Tot aquest freball s’ha de dur a terme mitjangant un abordatge global
i a través d'una coordinacid que tingui en compte fotes les disciplines i
fofs els ambits d'atencié que hi participen, des de |'atencié primaria fins o
I'especialitzada.



2. Marc conceptual

2.1. Definicio

L'OMS, en el seu document Preparacié dels professionals de 'atencié de
la salut per al segle XXI. El repte de les malalties croniques (2005), ens diu
que les malalties croniques sén “aquells problemes de salut que requereixen
d'un fractament contfinuat durant un periode d'anys o decennis, com sén:
diabetis, cardiopaties, asma, neopatia obsfructiva cronica, cancer, VIH/
SIDA i discapacitats fisiques. Exisfeixen moltes malalties croniques, perd totes
fenen en com( que afecten habitualment els aspectes socials, psicoldgics i
economics de la vida de les persones.”

2.2. Fases en el procés d’emmalaltir

la malaltia apareix com quelcom inesperat i habitualment és viscuda
com una amenaga. Podriem parlar d'una crisi a la qual la persona ha
de fer front sense referéncies prévies. Els pacients i les families passen per
diferents fases, d'intensitat i durada desiguals, segons el diagnostic i les
caracteristiques de la familia. De quines fases estem parlant2

* Fase de crisi lligada al diagnéstic. Es manifesta de manera aguda o
gradual. la persona expressa reaccions emocionals en qué predomina
el llenguatge no verbal. la manera com cada persona i/o familia
s'adapta a la nova situacié és diferent. Hi ha families amb capacitat
de donar una resposta immediata, efectiva i resolutiva, i que troben
els recursos necessaris sense suport extern. Perd n'hi ha d'alfres que
necessiten més femps per poder respondre eficagment, i sovint els cal
ajuda professional .

® Fase cronica. Apareix una vegada s'ha superat la fase inicial més
aguda i habitualment és més llarga. Podem trobar diferents nivells, en
aquesta fase. Progressiu: els simptomes augmenten i s'agreugen amb
el temps. En cada efapa, lo familia s'ha d'organitzar per atendre un
nivell deferminat de discapacitat o pérdua d'autonomia. El canvi de
rols dins de la familia és constant. El ritme canviant de la malaltia pot
esgofar els recursos fisics, emocionals i economics de la familia. Una




de les tasques del treballador social és la d'avancarse al desgast
familiar. Recurrent: poden haverhi etapes d'esfabilitat en les quals,
practicament, no hi ha simptomatologiafisica, i d'altres en qué la malaltia
s'agreuja i pot originar noves crisis. La familia és capag de portar una
vida normal, perd coneix la possibilitat que hi hagi una reaguditzacié;
és una por que sempre esta present. Discapacitat: pot ser el resultat del
deteriorament fisic, cognitiu, mental o de les seqieles d'un fraumatisme.

|'efecte de la discapacitat del nen, dins de la familia, depén de la
inferrelacié de diferents factors: fipus d'incapacitat, expectatives dels
pares, tipus d'organitzacié familiar, flexibilitat de la familia, recursos
emocionals i economics, les creences i el grau de patiment.

* Fase terminal. De gran impacte psicosocial dins de la familia. Apareix
el risc de pérdua vital. Aquesta idea impedeix a la familia mantenir
una perspectiva equilibrada i s‘adopten actituds de sobreproteccio o
d'alliberacié emocional (anticipacio del dol). Es important congixer
quin és el prondstic real del nen malalt per poder ajudar la familia
o ajustar les expectatives i a utilitzar els seus recursos. En aquesta
fase és ufil coneixer el funcionament familiar i el fipus de comunicacié
emocional entre els seus membres. Cal tenir en compte, fambé, que
la percepcit diferent del risc de morir per part dels pares o d'alfres
membres de la familia pot ser font de conflicte entre ells i pot contribuir
a augmentarne el malestar.

2.3. Dificultats psicosocials

les dificultats més observades en la nostra practica professional son de
fipus practicorganitzativ i emocional.

*  Ordre practic-organitzativ. Hi ha nous problemes als quals els pares
han de fer front sense experiéncies prévies. El seu desig és poder
fornar a la situacié més semblant possible a la quotidianitat. Per aixo,
necessiten informacié, orientacié i suport professional. Es donen trasllats,




despeses no previstes, ajustaments en |'organitzacio familiar i canvis
de rol. Ingressos hospitalaris frequents, visites mediques confinuades,
desatencié i/o abandonament dels altres fills, renGncia a activitats
familiars, laborals... Adaptacions en I'entorn fisic del nen i la familia
(barreres arquitectoniques, instal-lacié de material sanitari, col-locacio
d’ajudes técniques...). També hi ha una pérdua d'ingressos i recursos
economics. Necessitat d'aprendre el maneig de I'instrumental sanitari
(sondes, respiradors, aspiradors, bombes d'alimentacio. ...

®  Ordre emocional. A la familia li suposa un nivell d'estrés important
que, de vegades, va acompanyat de fensions, conflictes en la parella
o ruptures. Adaptarse a enforns no habituals: hospital, cenfres de
fractament, escoles especials... Experimentar diferents senfiments: por,
incerfesa, incapacitat, culpabilitat, por al rebuig... Obrir interrogants
que la nova situacié presenta. Enfrontarse a qgiestions no resoltes
a nivell individual, de parella i/0 familiars. Elaborar processos de
perdua i gestionar processos de dol.

Aquestes dificultats es veuran intensificades en cadascuna de les families
per diferents motfius:

— tipus de vincle de cadascun dels membres amb ['infant malalt
— expectatives prévies dels pares respecte a aquest fill/a

—  prondstic de la malaltia

— circumstancies psicosocials dels pares/familio

— causa i circumstancies de la malaltia/la pérdua

— persondlitat i recursos dels pares/familia/nen

— creences religioses i valors propis




3. Aproximacié al diagnostic social

Sovint, als freballadors socials ens és dificil poder definir quina és la nostra
infervencié amb els malalts cronics i llurs families i justificar per qué ens
decantem per un tipus d'infervenci6 i de suport en lloc de per un daltre.
Probablement, pensem que ho fem de manera intuitiva, fruit de |'experiencia,
que va fent adaptar la nosfra infervencié a cada cas i a fot alld que anem
observant o que la familia, o el mateix pacient, ens van plantejant.

Tot i que no seria bo perdre la nostra flexibilitat i capacitat d'adaptacio
davant de les situacions, no podem oblidar que cal que elaborem una
hipotesi diagnostica (que podem confirmar o descartar a mesura que avanci
la infervenci®). Per tant, hem de ser capagos d'objectivar, sistematitzar i
concretar els factors que configuren i determinen la situacio que envolta el
malalt i la seva familia.

| quins son aquests factorse En primer lloc, factors de risc relacionats
propiament amb la malaltia: en treballar en un context sanitari, observem
els factors que fenen a veure amb la malaltia en si, i amb els fractaments,
mesures i dindmiques que se'n deriven. Per alira banda, els factors de
vulnerabilitat familiar: analitzem com és la familia que tenim davant per
fer front a la situacié de salut que ja hem avaluat, ja que la bona evolucio
estara condicionada per una série de factors de vulnerabilitat d'aquest
nucli familiar. Per Oltim, i com a més propi del treball social, els factors de
risc social: indicadors que incideixen en el desenvolupament adequat del
nen/a, que tindran un pes especific en la nostra infervencié. Evidentment,
fambé cal valorar els recursos (interns i externs) amb qué compta la familia
per fer front a la situacio.

A través de l'anadlisi d'aquests factors, podem fer una aproximacié
diagnostica de la situacid que ens encaminard cap a un fipus o altre
d'infervencio i que ens permefra anar redefinint el procés.

Parlem d'aproximacié al diagndstic. Com bé sabem, les ciéncies socials
no sén absolutes i les situacions, les capacitats i les dinamiques familiars
sovint poden estar influides per variables fora del control de I'observacio
inicial. Per fant, les valoracions que exposarem seguidament sén un concepte
dinamic i orientatiu.



A confinuacio, infentarem enumerar i mesurar aquests factors. Presenfem
I'Instrument d'Aproximacié Diagndstica i Intervencio Social en la Malaltia
Infantil Cronica [ADISMIC), amb el qual s'avaluen els factors descrits
anteriorment, mitjangant indicadors amb un valor numeéric assignat.

l'instrument ha de ser una eina que ens ajudi a emmarcar, després de la
seva aplicacio, el tipus d'infervencié i/o fractament social que se seguird.
No hem d'estar subjectes en cap moment als resultats que generi, sind
que ens ha de servir per tenir una orienfacié que ens confirmi la hipotesi
diagndstica, que moltes vegades fem de manera més intuitiva i segons
'experiéncia professional de cadascy.

L'instrument es divideix en tres parts:

A. Valoracio relacionada amb la malaliia. Inclou 5 factors que s'han de
ponderar, amb una puntuacié que oscil-la entre O i 2 punts cadascun.

B. Valoracié relacionada amb la vulnerabilitat fomiliar. Inclou ¢ factors
que s'’han de ponderar, amb una puntuacié que oscil-la enfre O i 4
punts cadascun.

C. Valoracio relacionada amb el risc social. Inclou 8 factors que s'han de
ponderar, amb una puntuacié que oscil-la entre O i @ punts cadascun.

S'ha optat per recollir els factors de major significacié i pes en el procés
de caure malalt, si be aquesta eleccid no esgota el nimero d'ells que
poden esfar presents en una situacio concrefa.

la ponderacié dels indicadors per valorar cada ambit analitzat varia per
fal d'assegurar que els casos d'alt risc social, aixi com aquells amb una
vulnerabilitat familiar alta, comportin necessariament un fractament social en
la seva intervencié.

la suma dels fres ambits ens donara una puntuacié tofal que ens pot
aproximar al diagndstic i a un tipus d'infervencié deferminat.




3.1. Valoracié relacionada propiament amb la malaltia

Factors Puntuacié de

complexitat

Baixa Moderada | Alta
Risc vital 0 1 2
Vinculacié a 'hospital 0 1 2
Mesures tecniques a domicili 0 1 2
Atencié per part de multiples especialistes | O 1 2
Crau de dependéncia o discapacitat 0 1 2
Total 0 5 10

Indicadors dels factors

* Risc vital

El fet que una malaltia cronica es consideri de risc vital, considerem
que és un factor que influeix en les reaccions de la familia, les seves
vivéncies, les seves necessitafs i, per tant, pot suposar un fipus o una
deferminada intensitat d'intervencié per part del treballador social que
acompanyi aquella situacié.

En aquest cas, es mesura el grau de prevalenga de mortalitat que t la
malaltia i el prondstic medic de 'evolucié del nen o la nena.

O punts: la malaltia no presenta risc de mortalitat.
I punt: el nen/a 1& risc de mort depenent de la seva evolucio.
2 punis: existeix una probabilitat de mort alfa.

* Vinculacié a I'hospital
Estar altament vinculat a I'hospital suposa que la malaltia és més greu
o de més dificil maneig, i aixd implica una nova organitzacié familiar




(amb la impossibilitat de desenvolupar una vida normalitzada tant
per part del nen/a com per part de la familia), i consequentment
apareix I'angoixa com a efecte d'un procés d'adaptacié, sovint molt
dificultos. L' objectiu és poder mesurar aguest grau d'implicacié familiar
mifjangant:

O punts: assistencia a 3 visites de consulta medica externa anuals o
menys

I punt: assisténcia a més de 3 visites de consulta externa medica
anuals i/ un ingrés hospitalari anual.

2 punts: Més de 3 assisténcies a consulta externa médica i més
d'una hospitalitzacié a l'any; assistencia a hospital de dia, urgéncies
freqiients. .

Maneig de mesures técniques a domicili

Practicament en totes les situacions de malaltia cronica, a més de
les practiques i els tractaments que es realitzen a |'hospital, resulten
necessaries una série de mesures a la llar que requereixen un esforg
extra per a la familia i/o per al pacient. No obstant aixd, tot alld
que cal fer fora de I'hospital t& diferents graus de complexitat, ja que
molfs suposen un nou aprenentatge (proper a les practiques médiques
o d'infermeria), per la qual cosa 'objectiu és poder mesurar quina ha
de ser la implicacio personal en cada cas.

O punts: tractament oral (medicacid)

I punt: fractaments injectables (punxar una medicacié) o necessitat
d'alimentacié especial (en si i en la seva preparacid).

2 punts: necessitat de mesures que impliquen ['aprenentatge de
tecniques de complexitat alta per part dels familiars (boté gasiric,
ventilacié mecanica a domicili, aspirar, didlisi...). En molts casos
caldran actuacions urgents per part de la familia, ja que la vida del
nen/a pot dependre del que hagin apres.




* Atencié de miltiples especialistes

Sovint les malalties croniques sén afeses per diferents especialitats
mediques i diferents dispositius, ja que el nen/a sol tenir més d'una
dificultat o, de vegades, el tractament en una drea suposa efectes
secundaris en d'alfres. Aquest fet pot implicar una manca de referent
clar per a la familio, ja que cap especidlista tracta el nen i la seva
malaltia de manera global. | en no rebre una informacié completa,
no saber a qui acudir per a cada situacié i no tenir un referent clar, a
nivell global, pot comportar molta angoixa i desorientacio.

O punts: pacient atés per un especialista.
I punt: pacient atés per un maxim de fres especialistes.
2 punts: pacient atés per més de fres especialistes.

*  Grau de dependéncia o de discapacitat
El maneig d'un nen/a amb una alta dependéncia o grau alt de
discapacitat, com és ben sabut, resulta molt més dificultés i angoixant
per a la familia, alhora que suposa una impossibilitat de desenvolupar
activitats de la vida diaria de forma més o menys normalitzada o
habitual. Per mesurar aquest factor, ens basarem en les valoracions
previstes pel Departament de Benestar Social i Familia.

O punts: No Certificat de discapacitat
No grau de dependencia
No vinculacié al CDIAP de referéncia.
I punt: Certificat de discapacitat 33-64%
Crau de dependéncia 1.1.i1.2. /2.1.02.2.
Vinculacié al CDIAP de referéncia en régim de seguiment/
rehabilitacié (o amb d'altres serveis).
2 punts: Certificat de discapacitat >65%
Crau de dependencia 3.1. o 3.2.
Vinculacié al CDIAP de referéncia en régim de tractament/
rehabilitacié (o amb d'altres serveis).




(Només serd valorada la vinculacié al CDIAP o a tractament rehabilitador en
els nens/es que no disposin de certificat de disminucié i/o dependéncia).

3.2. Valoracio de la vulnerabilitat familiar

Factors Puntuacidé
Baixa Moderada | Alta
Dinamica familiar 0 2 4
Perdues prévies 0 2 4
Situacié socioecondmica dels cuidadors | O 2 4
Xarxa de suport 0 2 4
Immigracié 0 2 4
Families desplagades 0 2 4
Total 0 12 24

Indicadors dels factors de vulnerabilitat

 Dindamica familiar
Entenem que una dinamica familiar pot considerarse “sana” quan,
davant d'un fef intern o extern que incideix en les relacions i en el seu
funcionament, la familia pot fer front a les dificultats que es generen
amb els seus propis recursos i/0 amb suport extern tant de la familia
com dels propis professionals.

O punts: la familia fa front a les dificultats amb els seus recursos.

2 punts: la familia afronta les dificulats amb suport extern.

4 punts: la familia no 1 la capacitat suficient per fer front a les
dificultats i/0 no accepta cap fipus de suport extern.




* Pérdues prévies

En I'esdevenir vital de les families es produeixen diferents fipus de
pérdues (feina, morts, avorfaments, immigracié, salut... entre d'altres)
que fan necessaria una elaboracié de dol que, segons com s'hagi
pogut gestionar, suposard per a aquella familia una experiéncia vital
que, més enlld d'haverli produit els sentiments normals de fristesa,
desesperanca. .., també li pot haver estat una oportunitat de sortir amb
més recursos per fer front a noves dificultafs.

Haurem de tenir en compte que, en funcié de la naturalesa de la
pérdua, el temps de dol també variara. No cal dir que la mort d'un fill
sol ser una de les pérdues més significatives i que requereix més femps
per sobreposar-se.

O punts: han passat 2 anys de la pérdua d'un fill o 1 any d'una
pérdua en alfres situacions.

2 punts: familia en un procés de dol (entre 1 i 2 anys de la pérdua
d'un fill: entre 6 mesos i 1 any d'una perdua en dlires situacions).
4 punts: familia amb dol patologic i amb dificultats per elaborarlo.
Perdua recent.

* Situacié socioeconomica
la situacié economica d'una fomilia per fer front a les despeses
econdmiques que genera la malaltia cronica (dietes d'hospitalitzacio,
despeses d'allofiament, transport, adquisicio d'ajudes  tecniques
excloses del sistema de proteccid, excedencies o perdues de treball,
etc.) facilitard el procés d'adaptacio i la manera d'afrontar la nova
realitat.




O punts: sense dificultats.

2 punts: vulnerabilitat economica (fenint en compte els ingressos
familiars, les despeses extraordindries no poden ser assumides).

4 punts: situacions de precarietat economica, per sota el llindar de
la pobresa (referéncia: IRSC- Indicador de Renda de Suficiencia de
Catalunya).

Xarxa de suport

Entenem que quan una familia afronta una dificultat ho pot fer d'una
manera més optima si té la possibilitat de compartir aquest fet amb la
xarxa de suport formal (serveis, institucions, associacions) i la xarxa de
suport informal (familia extensa, amics, veins, grups d'ajuda motual).
L'ajuda que poden donar aquestes xarxes és tant a nivell emocional
com practic. Entenem que fan la funcio de disminuir factors d'estrés
emocional per poder suportar la situacié, tant en el moment de més
crisi com quan esdevé cronica.

O punts: El nucli familiar pot comptar amb suport social.
2 punts: El nucli familiar compta amb un suport social fragil.
4 punts: Situacié d'aillament social. El nucli familiar no té cap suport.

Familia immigrant (en relacié amb el cuidador)

la manera com entenem la malaltia, la salut i la mort varia d'unes
cultures a altres, i fins i tot poden ocupar, dins I'escala de valors, un lloc
diferent. Aquest fet, a més de les dificultats personals i inherents al fet
migratori (entre d'alires la barrera idiomatica) conforma un context on
I'esdevenidor del procés d'acompanyar una malaltia cronica adquireix
un tret, de vegades diferencial, amb les families autdctones. Poder
accedir o no a les xarxes que ofereix el nostre sistema de benestar i
que ve deferminat per la situacié de regularitat fa que algunes families
hagin d'afendre els seus fills amb malalties croniques de forma més
aillada i sense I'ajuda practica que preveu el sisfema.




O punts: en situacié regular i sense barrera idiomatica.

2 punts: en situacié iregular sense barrera idiomdtica/en situaciéd
regular amb barrera idiomatica.

4 punts: en situacié iregular amb barrera idiomatica.

Families desplagades

Entenem per familia desplagada la que viu lluny del centre hospitalari
de referéncia on s'atén la malaltia del seu fill. les despeses que
generen els desplacaments, el temps invertit en cada visita o ingrés
hospitalari, més les dificultats d'organitzacio familiar per ocuparse,
quan cal, dels alires membres de la familia (fills, gent gran...) que son
al domicili.

Com més a prop de I'hospital viu una familia, la seva xarxa natural de
suport pot ajudarla més que a aquelles que viuen més allunyades del
centre hospitalari.

O punts: Procedents de la Regié sanitaria del centre hospitalari de
referéncia.

2 punts: Procedents de les alres regions sanitaries de Catalunya.

4 punts: Procedents d'alfres comunitats autonomes o d'alfres paisos.



3.3. Valoracié del risc social familiar

Factor de risc No risc/ | Risc Risc
risclleu | moderat | greu
Capacitats  fisiques, intellectuals i emocionals del | O 3 9
cuidador
Edat del cuidador 0 3 9
Consum de drogues/alcohol (*) 0 3 9
Conducta violenta, antisocial o delictiva (*) 0 3 9
Vincle del cuidador amb el nen/a 0 3 Q
Relacié de parella 0 3 %
Estat de la llar 0 3 9
Actitud davant de la intervencié professional 0 3 9
Total 0 24 /2

Quan els facfors (consum de drogues/alcohol i conducta violenta,
antisocial o delictiva) siguin valorats amb @ puntfs, la situacié serd qualificada
d'alt risc social, independentment de la valoracié de la resta d'indicadors.

Indicadors dels factors de risc social
e Capacitats fisiques, intel-lectuals i emocionals dels cuidadors.

O punts: la salut fisica, capacitat intel-lectual i salut mental dels
cuidadors no presenten déficits que limitin la seva aptitud per
proporcionar una afencié adient al menor (poden existir déficis,
perd no afecten la seva capacitat].

3 punts: el cuidador pateix una malaltia/disfuncié que interfereix
o limita de manera significativa la seva capacitat per atendre
acuradament el menor o presenta limitacions fisiques o mentals
menors que estan empitiorant. Accepfen, perd, serveis infensius de
suport per mantenir la responsabilitat de la cura del menor.




@ punts: el cuidador es froba centrat en les seves propies necessitats
o problemes (fisics, mentals, emocionals), no pot esperarse que sigui
capag de cuidar una alira persona o de si mateix i/0 no accepia
els serveis d'ajuda o tractament.

e Edat del cuidador principal

O punts: major de 18 anys amb suport.

3 punts: major de 18 anys sense suport o amb manca de suports
positius.

@ punts: Menor de 18 anys, més gran de 75 anys.

e Consum de drogues/alcohol del cuidador

O punts: no hi ha hagut historia anterior d'abis o dependéncia de
drogues. Progenitor amb anfecedents d’abis de drogues,/alcohol
perd hi ha constancia que el tractament rebut garanteix la seva
capacitat per atendre el menor. Consum de drogues ocasional que
no afecta el seu rol parental.

3 punis: verificacié que existeix consum actual de drogues, pero
és capag de concertar algun tipus d'ajut. Les necessitats del menor
estan coberfes per amics i/o parents perqué el cuidador no pot fer
se'n carrec.

@ punts: el cuidador estd cronicament incapacitat per fenir cura
del menor. la seva vida gira enforn del seu consum i prioritza les
seves necessitats a les del menor. No estd vinculat a cap fipus de
seguiment i fractament. la mare abusa de les drogues i I'alcohol
durant I'embards i el nadd va patir la sindrome d‘abstinencia i
simptomatologia associada.




Conducta violenta, antisocial o delictiva

O punts: el cuidador no 1 historial d'activitats antisocials, violentes o
delictives i no hi ha constancia de violéncia a la familia. Existeixen
anfecedents de violéncia, perd actualment no suposen un risc ja que
s’ha apres a utilitzar metodes acceptables per expressar la ira i la
frustracio.

3 punts: se sospita que el cuidador esta implicat en conductes
delictives, pero no limiten la seva capacitat per atendre les necessitats
minimes del menor.

@ punts: el cuidador & algun expedient judicial per I'is de la
violéncia cap a altres persones. la conducta antisocial del progenitor
altera de manera greu la seva capacitat per atendre les necessitats
basiques del menor.

Vincle del cuidador

O punts: la interaccié demostra un vincle, afecte i acceptacié adients.
El cuidador mostra una bona vinculacié afectiva amb el menor.

3 punts: el cuidador rarament demostra vinculacié afectiva o
acceplacié en la seva inferaccié amb el menor: se'l culpa dels
problemes familiars, se’l critica o se’n parla habitualment de manera
negativa o agressiva.

@ punts: abséncia completa d'indicadors de vincle. Es percep el
menor com un problema dlié a la familia.




Relacions en el nucli de convivéncia

O punts: les relacions familiars demostren un afecte i suport emocional
positiv en la seva inferaccié. La familia comparteix la responsabilitat
d'atencié al nen/a.

3 punts: la parella rarament mostra afecte o vinculacié emocional.
La seva relacié és habitualment conflictiva. Un membre de la parella
domina la inferaccié i posseeix I'autoritat en la crianca del fill i I'alire
mostra un rol secundari. La parella esta implicada en una lluita hostil
per la custodia del menor.

9 punts: Violencia fisica i verbal entre els membres del nucli familiar.
El cuidador principal mostra un patré de relacions de parella molt
breus i inestables.

Estat de la llar

O punts: llar que compta amb els equipaments bdsics per atendre un
menor.

3 punts: hi ha problemes de conservacié o d'estructura de la casa,
deficiencies en la higiene de la llar o amuntegament (nens,/adults
familiars compartint dormitori).

@ punts: no hi ha els equipaments basics (llum, aigua calenta,
calefaccié). Amuntegament sever: adults no familiars que ocupen el
mateix dormitori. La familia no té habitatge o hi ha risc immediat de
perdre’l.



* Actitud davant la intervencié professional

O punts: els cuidadors accepten la intervencio i s'impliquen en els
seus objectius.

3 punts: els cuidadors s'impliquen minimament en els serveis. la
seva resposta a la intervencié és, dnicament, el resultat de la pressio
externa exercida, per la qual cosa la continuitat esta subjecta als
esforcos dels serveis i/o professionals.

Q@ punts: el cuidador es resisteix, activament o passiva, a mantenir
confacte o implicarse en els serveis. Es evasiu i/0 s'oposa oberfament
a seguir el fractament.

3.4. Barems i aproximacio al diagnostic

Complexitat de la malaltia (0-10)

Puntuacié Valoracié

0 -4 punts Malaltia de complexitat baixa
5-7 punts Malaltia de complexitat moderada
8- 10 punts Malaltia de complexitat alta

Vulnerabilitat familiar (0-24)

Puntuacié Valoracié

O -8 punts Vulnerabilitat familiar baixa

Q- 16 punts Vulnerabilitat familiar moderada
17 - 24 punts Vulnerabilitat familiar alta




Risc social (0-72)

Puntuacié Valoracié

0 -9 punts Risc social lleu

10 - 24 punts Risc social moderat

25-72 punts Risc social greu
VALORACIO FINAL

Puntuacié complexitat de la malaltia + puntuacié vulnerabilitat familiar
+ puntuacié risc social = aproximacié al diagnostic

Puntuacié total

Aproximacié al diagnostic
Categories familiars segons valoracié i
interrelacié de factors

O-17 punts

Familia en crisi

18 - 36 punts

Familia vulnerable

37 - en endavant

Familia en risc




4. Intervencié social en els processos cronics

Podem definir la cronicitat com a procés, estat o situacid que conviurd
amb la persona malalia fins el final de lo seva vida, i aquest fef |'afectard
a ella, en primer lloc, i també el seu microentorn més proper, és a dir, la
seva familia. Pensem, per alira part, que la familia, la gestié de la situacié
i la responsabilitzacié de la persona en el seu procés de salutmalaltia son
elements claus en |'adaptacio i en la recerca de mecanismes de compensacio.

D'aqui es deriva la importancia d'una infervencié que no només se cenfri
en els simptomes propis de cada malaltia, sind molt especialment en la
manera com en queda afectada cada familia i s'adapta a la nova situacié.
Aquest sera |'objecte clar d'infervencié per al treballador social que s'ocupa
de les families en el marc de la salut.

Fins ara, hem pogut explorar les necessitats psicosocials de la familia i
aproximarnos a un diagndstic de situacio. Abans de plantejarnos quina
podria ser la intervencio més (fil, és necessari preguntarnos sobre les propies
expectatives respecte a la que tenim davant: de quina familia parlem?, quin
lloc li donem?, de quina manera interactuen familia i malaltia?

4.1. La familia, subjecte d’intervencié
Podem andlitzar la fomilia des de diferents perspectives:

—  Com a factor generador/facilitador de 'aparicié de la malaltia fant
a nivell bioldgic com psicosocial. Podriem citarne algunes: malalties
hereditaries, |'estrés, disfuncions familiars (mal control de la diabetis,
asma, trastorns alimentaris), malalties socials (addiccions, VIH...).

—  Com a agent promotor de conductes saludables o nocives: pautes de
nutricio, habits higiénics, consum de toxics o farmacs.

— Com a element basic de suport social. |'abséncia de xarxa familiar
de suport o la conflictivitat dels seus membres, per exemple, tenen una
gran influéncia en el procés de curacio.

—  Com a element proveidor de criteris de definicié de salut i malaltia
sistema de creences). Cada familia & els seus propis esquemes i




creences sobre el que és o no, un signe de malaltia. Alld que en una
familia pot passar desapercebut en una alira promou reaccions que
podriem valorar com a exagerades.

- Com a grup que pateix directament l'impacte de la malaltia d'un dels
seus membres. Podriem observar-hi diferents tipus de reaccié en funcio
de l'evoluci6 de la malaltia en si mateixa. Si la seva capacitat de
modificar conductes és alta, la familia estard més disposada a rebre
ojuda. | al confrari, si mostra una actitud tancada al canvi, tindrd
fendéncia a estar més rigida i a aillarse, la qual cosa podra donar
lloc a una evolucié negativa de la malaliia i pot afavorir les possibles
complicacions.

En qualsevol cas, a partir d'un diagnastic que comprometi la qualitat de
vida d'un dels membres de la familia, caldra trobar el cami de restabliment
de I'equilibri. Per aixd, la persona afectada i la resta de la familia tenen
per davant, com indicdvem en la introduccio del document, una série
de tasques en diferents nivells: Cognitiu (percebre la situacié de manera
realista), afectiu (recerca del suport compensador necessari) i actiu (posar
en accio les capacitats propies i de I'entorn).

Aquest procés resulta necessari en fots els casos, i, basantnos en
I'experiéncia professional, tenim la cerfesa que la majoria de les families,
si tenen l'ajuda i I'acompanyament necessari del seu entorn (inclos el
professional), superen amb éxit els processos que tofa pérdua comporta. No
obstant aixo, algunes persones o grups familiars fenen necessitat d'un treball
més especific quan apareix simptomatologia diversa, intensa i persistent.
Aquest tipus de situacions requeriran el treball previ del treballador/a social
orienfat a la derivacié a serveis especialitzats de 'ambit de la salut mental.

4.2, Tipus d’intervencio social en els processos cronics

Com a punt de partida, sembla indicat iniciar aquest apartat amb el
concepte de tractament social en salut que fa Amaya luarte: “el tratamiento
consiste en atender a nivel individual, familiar o grupal, la problemdtica



psicosocial que incide, o estd relacionada con el proceso de salud-
enfermedad, siempre dentro del contexto general del frafamienfo y en orden
al logro de obijetivos de salud. Conlleva la tarea de orientar, cuando el
problema asf lo requiere, al resto del equipo sanifario asi como al propio
paciente y su entormo, sobre los recursos sanifarios y sociales que puedan
ser adecuados para el logro de los objefivos de salud” (1992).

Congixer i comprendre les necessitats psicosocials derivades del procés
d'emmalaltir, ens ajuda a conformar un diagnostic de la situacié en que
freballarem. L'aproximacio diagndstica, a la qual ens referiem en el punt
anterior, ha de ser prévia a qualsevol fipus d'intervencio. Es, precisament,
la que orienta el disseny més adequat a cada cas. Els hem definit de la
manera seguent:

1.- Intervencions socials breus: acollida i orientacié.
2.- Acompanyament social.
3.- Tractament/seguiment social.

Considerem que qualsevol d'aquests tipus d'intervencié esta determinada
per tres parametres: el temps, la intensitat dels simptomes i la xarxa familiar
de suport. També tindra en compte els aspectes emocionals, cognitius i
practics que ajudin el grup familior a aconseguir un nou equilibri.

A continuacié, passem a descriure cadascun dels tipus d'infervencié social.

4.2.1. Intervencié social breu: acollida i orientacié.

Es una forma d'intervencié més indicada en la primera fose de la maldliia i ligada
al diagnastic, orientada a la familia en crisi que comentavem en el punt anterior.

El moment d'iniciarla podria ser, aproximadament, al cap de set dies
de la comunicacié del diagnostic. Aquest temps és necessari per fal que la
familia pugui estar receptiva a la informacit i/o ajuda que se li pugui oferir.
Exploracio i fractament es donen junfs.




De vegades, tenint en compte el temps de que disposem en I'entorn
hospitalari, es converteix en |'Onica forma d'intervencié a la qual un alire
context i uns alires professionals (atencid primaria de salut, per exemple|
donaran continuitat. No obsfant aixd, en moltes ocasions és la primera fase
d'una intervencié que s'allargard i que prendra forma d'acompanyament
social o fractament, modalitats d'infervencié que definirem més endavant.

Paper del treballador social

Fn aquesta fase de crisi, el professional assumeix un cert grau de directivitat
i tolera a 'usuari una certa dependéncia.

Ha de ser conscient que:

—  Es el principal agent que estimula els mecanismes d'adaptacié de les
persones i de la posada en marxa dels recursos que inclis la propia
familia sol descongixer, atesa la situacic de bloqueig i confusié en
que es froba.

— les persones tenen capacitat de recuperacio.

- la infervencio professional intenta afavorir un nou equilibri familiar
capag d'adaptarse a la nova situacié (recerca d’homedstasi).

Objectius

Hauran de ser limitats i orienfats a reduir els simpfomes observats en un
periode curt de femps (de vegades, lligat al periode d'hospitalitzacié).

—  Alavorir i acompanyar |'expressié verbal i no verbal dels sentiments
que apareixen.

— Ajudor la familia a cenfrar el problema i delimitar les dificultats
immediates.

— Ajudar a comprendre la situacio. En aquest sentit, és necessari
assegurarse que el pacient i la familia fenen informacié sobre I'origen
de la dificultat, els antecedents i el prondstic.

—  Compartir la hipotesi amb 'usuari. Aixd ajuda a percebre la redlitat |
a rebaixar la seva ansietat.




—  Fragmentar els problemes que conformen la situacio i organitzar les
diferents tasques que s'haurien de realitzar.

— Ajudar al funcionament familiar d'acord amb la situacié i cercar el
suport i els recursos que permetin trobar una solucié.

Tecniques

Fonamentalment|'Gs de 'entrevista, espai que podem ufilitzar per suggerir, posar
l'accent en les preocupacions del moment, donar opinié, aconsellar, infervenir
entre la familia i I'equip de dins o fora de la institucio.... Requereix una utilitzacio
prudent per evitar la dependéncia de I'usuari/fomilia. Per qixd, caldria:

—  Evitar implicarse en decisions que sén responsabilitat de 'usuari/
familia.

—  Considerar si és I'usuari qui necessita el consell o és el treballador/a
social qui necessita donaro.

—  Valorar si l'usuari té dificultats per prendre decisions per si mateix i si li
cal la nostra ajuda.

4.2.2. Acompanyament social

Acompanyar va més enlld de 'accio d'intervenir. El Diccionario de la
Real Académia Espariola ho defineix de la manera segient: “Estar o ir en
compania de ofro. Participar en los sentimientos del ofro”. Aixd requereix
ajustar ritmes i fenirhi empatia.

Es un tipus d'intervencié clarament apropioda a la fase cronica i a les
sequeles de la malalfia, i que habitualment s'allarga en el temps. Resulta
adequada per a la familia vulnerable que hem assenyalat en el punt anterior.

Quan fem referéncia a |'acompanyament, pensem en una relacié propera
en qué s'estableixen vincles duradors i estables (professionalHfamilia), que
ajuden al canvi. El subjecte d'intervencié directa son els pares, no el nen. Si
bé, depenent de cada cas i de I'edat del pacient, aquest pot ser el subjecte
directe d'atencié per part del treballador/a social.




El procés d'acompanyament s'inicia poc després de la comunicacio del
diagnostic, és a dir, en |'etapa descrita anferiorment, i continua durant els
diferents moments evolutius del nen i de la malaltia.

Aquesta modalitat d'infervencié social estd pensada per a families
que necessiten fer ajustaments i adaptacions en la situacio de cronicitat
de la malaltia dels seus fills. Sén families generalment competents en
I'exercici de les seves funcions, perd la dura situacié que passen els fa
ser vulnerables.

la idea és acompanyar aquests processos d'adaptacio, facilitant afencio
practica i emocional, que haurd d'ajustarse als diferents moments del cicle
vital de lo malaltia i de la familia.

Paper del treballador social

—  Descobrir en les persones la seva condicié d'éssers Gnics i reconéixer-
les amb capacitat per decidir i participar en el seu procés de canvi
(deixar el protagonisme a la persona).

— Esfor afent a les necessitats concrefes que presentin en el procés.

— Ajustarse al ritme de cada persona i familia.

—  Saber escoltar, donar suport a les capacitats personals i aproximarse
als recursos que ajudin la familia a fer les adaptacions practiques que
la situacio requereixi.

Objectius

- Facilitar que expressin el seu malestar, dubtes, femors, interrogants que
tinguin...

— Preveure possibles problemes [per exemple: nen diagnosticat de
malaltia degenerativa, mare sobrecarregada que estableix un vincle de
sobreprofeccio amb el seu fill o en una familia amb persones malaltes
al seu carrec. Podem pensar en una ajuda d'assistencia domiciliaria,
un espai de respir... També poder frobarnos amb germans sans en els
quals apareixen simptomes: problemes de salut, dificultats escolars.
Mala salut dels pares. ...



Aconseguir una major competéncia dels pares en el maneig de la
situacié a nivell practic i emocional, ajudantos en la comprensio del
problema.

Estimular les capacitats de la familia per gestionar les seves dificultats.
Apropar i implementar les ajudes i recursos assistencials que els facilitin
la vida diaria.

Ajudar a la integracio i socialitzacié del nen/a a la comunitat {familia,
escola...) fant com lo malalia ho permeti. En definitiva, afavorir la
normalitzacié de la situacié.

Atendre  moments complicats de la dindmica familiar: pas @
I'escola, malaltia d'algun alire membre, pérdua de freball, despeses
extroordindries. ..

Estar afents a la interaccié de la familia amb els diferents entorns: familia
extensa, escola, xarxa sanitdria i social. Observar com viven |'ajuda.
Facilitar 'autoajuda. Posarlos en contacte amb alires pares que hagin
passat per |'experiéncia.

Tecniques

—  LU'entrevista en les seves diverses modalitats: exploratoria, informacio,

orienfacid, contencid, motivacio. ..

Soén espais que permeten:

1.

L'escolfa de preocupacions i dificultats en relacié al fill /a malalt. Sén
questions que amb freqiiéncia fraslladem al professional sanifari sobre
el nen perqué pugui fenirles presents en el tractament.

la deteccié d'estats emocionals dels pares (crisi de parella, conflictes
en les relacions familiars, sobrecarrega, simptomes depressius, suport
amb qué compten, aillament...). N'hi ha que necessiten una atencio
especializada a les quals el nostre marc de treball no pot donar
resposta, perd que requereixen un treball previ abans de ser derivats.

El suport en el procés de reajustament familiar. Potenciem els propis
recursos, apropantne alires de complementaris: teécnics, humans




i economics. Trobem ajuda en els serveis de la comunitat de tipus
sociosanitari, fonamentalment.

- La coordinacié mantinguda amb els professionals del marc sanitari i
els dispositius externs, piblics i privats, socioeducatius. La finalitat és
aconseguir una xarxa de suport que ajudi i complementi la familia.

—  El treball amb I'entorn, amb I'objectiu de modificar certes dificultats
que afecten la persona. La finalitat és doble:

1. Ulilitzar I'entorn. Explicar a alires entorns (familio-professionals-serveis)
les necessitats de la persona per fal que es pugui comprendre la seva
situacio, sobrefot en la dimensio de la salut. Desenvolupar un rol de
mediador (institucions, burocracia...). Participar en la creacié i posada
en marxa de recursos ajustats a les necessitats de 'usuari i quan sén
inexisfents.

2. Moaodificar I'entorn. Accions del treballador/a social orientades
a modificar percepcions i aclituds de I'entorn cap a l'usuari (per
exemple, utilitzacio de la malaltia per obfenir una pensio, baixa
laboral, indemnitzacié...) i accions encaminades a canviar |'usuari
d’enforn per procurarli un alire ajusfament a les seves necessifafs
actuals (escola especial, centre de dia, taller, residencia...).

4.2.3. Tractament/seguiment social

Metode d'intervencié social més especialitzat. Inclou |'acompanyament
social, perd adquireix una manera concrefa d'intervencié amb les families
amb problemes de salut i amb necessitats sociofamiliars especifiques,
ligades a la vulnerabilitat i al risc social.

les families en risc son un grup d'atencié prioritaria per al freball social.
Aquestes families, amb freqiéncia, abandonen les visites, confrols i
fractaments médics i posen la salut del pacient en una situacio de risc. El
prondstic de la malaltia sol preveure's negatiu.




Fs imprescindible incorporar la valoracié dels estressors psicosocials que
corren en un diagnostic complet de salut, per poder concretar les causes i
orienfar millor la recerca de solucions. Es, sobrefof, en aquestes situacions
on pren més sentit el treball inferdisciplinari en salut, incorporat des de I'inici
de la proposta de treball.

Paper del treballador social

Amb aquests grups familiars, I'acompanyament és més proper i més
coordinat amb |'equip assistencial sanifari i els serveis sociosanitaris i/0
socioeducatius externs. Es fracta d'aportar, en primer lloc, elements de
diagndstic social, a més de contribuir al fractament. Es configura aixi una
xarxa de suport que complementa els deficits de la familia i redueix al
maxim possible el seu impacte en el pacient. Els factors de risc que es
donen en aquest grup de families poden ser de cardacter temporal (crisi) o
bé lligats a la seva estructura. Aixd condicionard un enfocament o alfre del
freball, i també la seva temporalitat.

Objectius

A més a més dels objectius ja assenyalats en la proposta d'infervencio
definida com a acompanyament social, podem confemplar els segients:

—  Detectar les situacions definides com de risc social i/o maltractament.
La deteccio ja és una manera d'intervencio.

— Tractar els factors de risc psicosocial que afecten el nucli familiar per
arribar a modificarlos o bé, contribuir a la recerca d'alferatives que
el protegeixin.

—  Apropar els diferents recursos necessaris per a |'estabilitat familiar o
per pal-liar els efectes del deficit.

Técniques
S'utilitzen basicament I'entrevista i la coordinacié interprofessional,

a més a més del treball comunitari amb els diferents serveis que hi
participen.




El que es vol aconseguir no és només el suport social, sind també, quan la
situacié ho requereixi, les mesures de profeccié que assegurin la cobertura
de les necessitats del nen i la salvaguarda dels seus drets.

Com a conclusié de fot alld que hem exposat, ens sembla necessari
ressaltar que, sigui quin sigui el tipus d'infervencié social ufilizada, els
recursos son imprescindibles en la practica social i haurien de fenir, al nostre
enfendre, les caracteristiques segients: Satisfer necessitats, ser simplement
instruments i no finalitat en si mateixos, ser organitzadors, facilitadors de
canvi i potenciadors de capacitats.

Abans de plantejarnos la recerca de recursos haurem de valorar els
de la propia familia. El treball social consisteix, de vegades, a pararse
a reflexionar amb la familia sobre el que fenen i el que no fenen, com
s'organitzen i que els impedeix utilitzar amb éxit les seves capacitats.

Hem de contemplar que, davant de l'impacte d'un diagndstic o un
problema greu, les persones es bloquegen o no creuen en les seves propies
capacifafs i reivindiquen que els dlires els ajudin (families demandants,
exigents...). Ajudarles a ser autdbnomes no és senzill, perd és realment el
veritable objectiu del nostre treball.

Com marcar els temps de la intervencié social en
cadascuna de les modalitats indicades?

Posar fi o una intervencié en processos de malaltia cronica pot fer-se
de diferents maneres i per diverses causes, sovint lligades al procés
en si, a altres circumstancies particulars de la familia o del propi
professional, i també per raons técniques relacionades amb |'accié
professional.

De vegades es poden produir canvis que poden afectar fant al pacient
com al professional; solen ser: |'alta hospitalaria, el frasllat del professional,
la situacio que va motivar la intervencié ha canviat o els simptomes s'han
rebaixat, quan el pacient o la familia aixi ho han decidit, la derivacio a un



altre dispositiu d'atencié i, finalment, sempre que el procés de salut, lluny de
millorar o d'estabilitzarse, s'ha deteriorat i entri en una fase terminal.

l'objectiu del professional, en aquest final d'infervencié, és doble: ocupar-
se del tancament d'un procés iniciat amb el pacient i la seva familia i/o
possibilitar, al mateix femps, la seva continuitat en un alire espai del qual ja
no té el confrol.

En qualsevol cas, cal que el treballador social mantingui, fins al final, el
compromis adquirit amb la familia i mostri una actitud de molta disponibilitat,
implicacié i, alhora, d'obertura i confianga, tant amb el propi pacient/
fomilia, com amb els alires professionals o dispositius que assumeixin la
continuitat del cas.

Es un moment que permet al professional i a I'usuari/familia:

—  Analitzar el freball fet conjuntament [ressaltant els objectius aconseguits,
esforcos realitzats, el tipus d'ajuda rebuda...).

—  Assenyalar fasques futures. Transmetre'ls la confianga que ho podran fer.

— Activar una politica de “porta oberta”. Convidar la familia o noves
consultes, si senten la necessitat de ferho.

—  Derivar a recursos que fomentin la recuperacié de la familia i i donin
suport. Es important acompanyar la derivacio amb I'informe social d'alta.

Resulta dificil establir un femps estandard d'intervencié, perd és del fot
necessari acofarla. Tota infervencié ha de fenir un inici i un final lligat moltes
vegades [en fractarse de processos llargs i en els que apareixen necessitats
canviants) a la coordinacié i a la derivacié, amb els dispositius externs al
context de salut en el qual treballem (hospital, centre d'afencio primaria de
salut o els serveis socials basics).

En els processos que impliquen cronicitat, sembla imprescindible acceptar
la necessitat de la complementarietat de funcions, disciplines i dispositius,
per acompanyar el procés d'adaptacié que el pacient i la seva familia
hauran de fer al llarg de la vida, cami on poden aparéixer necessitats noves
i canviants.




5. La coordinacié

Tot i que s'ha comentat anferiorment, ens sembla important fer émfasi
especial en aquest punt, ja que valorem que és prioritari poder assegurar
el procés entre els seus diferents profagonistes i garantir la continuitat de
I'afencié en els casos en qué es consideri necessari.

Segons Maria Sitja {1988, “coordinar és acordar |'accid comuna de les
persones i entitafs que infervenen en un programa, un projecte o un fractament
social per aconseguir amb eficacia els objectius proposats”. Coordinar és
fambé, com déiem anferiorment, evitar, fant com sigui possible, fer anar
I'usuari d'un lloc a un alire. No podem oblidar que la persona malalia i
la seva familia viven, habitualment, en condicions de vulnerabilitat, ja que
poden tenir molts dubtes, angoixes i sentiments dolorosos per causa de la
situacié complexa del moment.

Coordinarse, teninten compte les diferents disciplines i dmbits d'intervencio
que conflueixen a |'hora d'afendre els processos cronics, vol dir, també,
no duplicar discursos (de vegades, fins i tof contradictoris) i consensuar
propostes. La coordinacié no és possible sense una bona comunicacié.

5.1. Dimensié interdisciplinaria del treball

Si entenem salut (OMS 1946) com una forma de vida autdnoma,
solidaria i joiosa confemplem no només 'estat objectiu de benestar, sind
I'experiéncia subjectiva de salut percebuda. L'objectiv d'aquest treball en
equip interdisciplinari seria |'atencié infegral de l'infant i la seva familia.

—  Garanfint una qualifat i coheréncia assistencials.

- Oferint:
® una complementarietat en 'afencié a la familia.
® acompanyament a la familia durant fof el procés de malaltia.
® enllag entre diferents professionals.

Davant de qualsevol situacié no es pot separar el que és social d'allo
que és sanitari, ja que la persona és Onica i un aspecte i 'alire (el social i
el de salut) estan vinculats, sén dependents i, en molts casos, deferminants



de la qualitat de vida de la persona i del seu entorn immediat, en el
g P
present i en el futur.

Un dels trets caracteristics de la intervencio del freballador social en I'ambit
hospitalari és tota aquella activitat relacionada amb les situacions de I'alta.
Una bona intervencié del freballador social déna tranquil-litat a I'hora de
preparar el retom al domicili del pacient, suprimeix angoixes i facilita la
coordinacié amb I'atencié primaria, amb els serveis socials municipals o
amb alfres recursos de la comunitat, afavorint aquest reforn.

El treballador social és un membre més de cada un dels equips terapéutics
i ha de participar en la presa de decisions; de cara a uns resultats optims
del treball interdisciplinari, la seva incorporacio ha d'estar protocol-litzada.

El treball en equip permet donar una resposta més completa al conjunt
d'incognites plantejades en els processos patologics. L'establiment d'equip de
freball comporta bona especialitzacié i una major pericia en el fractament de
les questions, alhora que s'aprofiten els coneixements de cada professional en
benefici de la persona i de les seves necessifats.

El treballador social és el referent de la dimensio social dels programes i
profocols que genera I'equip. Es el professional que pot dinamitzar I'equip
sobre les estratégies d'intervencio. Es qui vincula les intervencions que fan
fots els professionals. Per tant, pot ser el responsable de promoure espais de
coordinacié, tant interns com externs.

5.2. Coordinacié entre atencié primaria i atencié especialitzada

Derivar és transferir, fotalment o porcio|ment, o responsobihtot d'un fractament,
un projecte, efc. a un altre professional o a un altre servei. La derivacié comporta
confianga en la persona o insfitucio a la qual derivem un pacient, de manera
que permeti donar una continuitat i oferir confianca a la familia.

la coordinacio en treball social esdevé una eina imprescindible en alld
que definim com a infervencié indirecta, i contribueix, junt amb la intervencié




directa, a la consecucié d'objectius de salut, facilita la prevencio i garanteix
la infervencié integral.

Un bon diagndstic social pot preveure complicacions davant una situacié de
malaltia, fant en casos d'ingrés hospitalari com de retorn al domicili. Una bona
coordinacié entre els equips d'atencio primadria i els serveis hospitalaris déna
una garanfia de confinuitat assistencial i complementa I'atencié a la familia |
al menor. Aquesta coordinacio ha de ser en dues direccions, de I'hospital a
'Atencio Primaria quan es planteja un reforn a domicili i de |'Atencié Primaria
a I'hospital quan hi ha un ingrés hospitalari i es coneix la situacié prévia.

Els objectius que ens proposem amb la coordinacié entre TShospitalari i
TS-CAP en l'atencio a la cronicitat amb malalts infants sén:

—  Garantir la continuitat assistencial, treballant en base al pla de treball
establert amb la familia.

—  Oferir una afencié integral.

—  Garantir una qualitat i coheréncia en la infervencié social.

- Facilitar acompanyament a la familia durant fot el procés de malaltia
(facilitantli I'ingrés hospitalari i el retorn al domicili).

—  Donar un major suport a la familia.

- Evitar la repeticié de tramits que ja s'han fet.

—  Coneixer la situacié prévia de la familia abans de l'ingrés hospitalari
(sempre que es valori necessari per a la intervencio).

—  Oferir una complementarietat en 'atencié a la familia.

—  Donar coheréncia (médica i social) al tractament, tant dins de I'hospital
com quan es planteja el retorn al domicili.

—  Facilitar el procés d'adaptacié en retornar al domicili.

Valorem que la coordinacié entre 'atencié primaria i 'atencié especializoda
enriqueix la tasca assistencial perque:

- Afavoreix la vinculacio, per part de la familio, al fractament i al sistema
sanifari, tant a nivell clinic com social.

—  Redueix |'angoixa familiar, si al lloc on viven coneixen la seva situacio
i necessitats.



—  Déna suport a la reorganitzacio i modificacio de la dindmica fomiliar.

—  Treballa amb la familia les situacions de canvi de caire sociosanitari,
per tal d'aconseguir 'adaptacio a la nova situacio que es presenta.

—  Detecta casos susceptibles de ser atesos en un servei especialitzat i en
promou la derivacio i el seguiment.

—  Pottenir un coneixement de la situacié de risc prévia a la malaltio, que
afavorira un millor diagnostic psicosocial.

— Pot detectar de manera més precog I'incompliment terapéutic i
infervenir per reconduirlo.

Reflexionant sobre la necessitat de coordinacié entre els ambits dinfervencié
sanifdria (hospitalaria, consulta externa d’hospital i primaria) i les funcions
implicites del treballador social en I'ambit sanitari, podem arribar a la
conclusié que és imprescindible una bona coordinacié/articulaciéd entre
els professionals dels diferents ambits sanitaris per tal d'afavorir I'atencié
infegral ol malalt, tenint en compte fots els aspectes que I'afecten, fant els
propiament clinics com els psicosocials. El paper del treballador social és
clou per tal que aquesta coordinacio resulti eficag.




6. Aspectes étics-legals

No podem deixar d'incloure en aquest freball una reflexié entomn als
aspecfes eficslegals, no només per la complexitat de les situacions que
freballem en aquest ambit, sind també per la responsabilitat que implica la
presa de decisions habitualment dificils i amb un grau alt de comproms.

Tal com div el Codi d'ética del Treball Social, les professions tenen una
manera de fer que les distingeix d'alires activitats semblants. Aquesta manera
de fer integra uns valors que el cos professional transmet com a propis i els
fa evolucionar en sintonia amb els valors socioculturals del moment present
d'una sociefat deferminada.

El treball social, com fotes les professions que estan al servei de |'ésser
huma, ha d'integrar aspectes éfics, ja que els seus objectius s'orienten @
aconseguir uns valors i un bé desitjable per a la persona, els grups o les
comunitats.

El treball social utilitza els recursos que € la societat o en crea de nous
per respondre a les necessitats i a les aspiracions de I'individu i dels grups,
i s'esforca per promoure la justicia social.

Segons I'Organitzacié Infernacional del Treball, “I'activitat dels treballadors
socials s'infegra dins de la politica d'accié social, que implica una accié a
fofs nivells en els confextos juridic, economic i social”.

6.1. Marc étic

Fn qualsevol accio, des del freball social, va implicita una conducta
ética que comporta la nostra professié. El treball social és una professio
eminentment &fica inherent a la seva propia naturalesa i finalitat, per alld
intim, i de vegades compromés, de les seves funcions, per la multiplicitat de
circumstancies i problemes que afronfa i resol i per les conseqgiéncies que
poden derivarse del seu exercici.

Val la pena, perd, referirnos, molt sintéticament, a aquells punts que han
d'estar presents en la nostra practica del dia a dia. Certament, parlem



sempre dels principis de la biogtica com a marc referencial (autonomia,
beneficéncia, justicia, no maleficéncia), perd més enlla del didleg de
la biocética la nostra professi6 compta amb la dimensié  teleologica,
deontologica i pragmatica de I'ética professional.

Ara bé, qué volen dir aquestes dimensions2 Ens hi referirem de manera
molt sintefica (qui vulgui aprofundir més en el tfema trobara referéncies a
I'apartat de bibliografia).

la dimensi6 teleologica & a veure amb els valors o principis classics que
han de vertebrar o ser el marc de referéncia de la nostra infervencié. Ens
referim a:

la individualitzacié. Cada persona ha de ser tractada com a
subjecte Unic i irrepetible. Vigilem de no caure en el parany de
fractar les situacions-problemes sense tenir en compte a qui afecten.
Per exercir bé aquest principi cal disposar d'un coneixement ampli
de la conducta humana, tenir capacitat per entendre els senfiments
de les persones, exercir una “escolta competent”, respectar el
ritme de |'altre, evitar favoritismes i prejudicis i tenir capacitat per
conservar la perspectiva.

Podem utilitzar mitjans practics per atendre els detalls, discrecio en les
enfrevistes, respectar les cites concertades, preparar |'entrevista, evitar
inferrupcions. .., en definitiva, donar un espai i temps a l'altre.

Facilitar I'expressié de sentiments. Aquesta expressié de sentiments
I'associem, moltes vegades, a situacions de crisi o dolor, perd darrere
de la gran majoria de demandes també hi ha senfiments que les
acompanyen. L'objectiu del freballador social ha de recaure en la
relacio del client amb el seu problema, i no fant en el problema de
forma aillada.

Promoure la participacié i 'acceptacié de I'alire, en tant que persona,
amb valors i dignitat. Aixd no implica, perd, I'aprovacié de conductes
no desitjables o il-legals.




— No jufiar. No hem de judicar la innocéncia o culpabilitat de les
persones, sind intentar valorar objectivament les seves actituds, criferis
i accions.

—  Pofenciar I'autodeferminacié, aixi com el reconeixement practic del
dret i la necessitat del client d'escollir i adopfar les seves propies
decisions. Aquest principi € algunes limitacions quan el client no tingui
la capacitat suficient per prendre decisions; per limitacions provinents
de la legislacié o per impediments de la propia institucio (aquestes
limitacions que fan referéncia al mén dels menors les desenvolupem
més endavant i de forma més exhaustiva).

~  Secretprofessional. Es el dretfonamental de la persona ala confidencialitat
de la informacié que ens confia, tref dels casos en qué mantenir aquest
secret perjudiqui de forma greu la propia persona, el professional o
ferceres persones.

Tots els principis descrits anteriorment conformen la  dimensio
teleoldgica de |'ética professional. Lla deontologica, a qué féiem també
referéncia, té a veure amb els codis d'ética, tant a nivell internacional,
nacional com autondmic que estan al nostre abast per servir de
guia en la dimensié ética a qué ens referim. Cada vegada més, es
desenvolupen comités de bioética en els centres on treballem, i existeix
alguna experiéncia, encara que incipient, de comités d'ética en el mon
de I'accié social. El Pais Basc és la primera comunitat autdbnoma que jo
I'ha estat desenvolupant.

En I'atencié sanitaria a les persones menors, davant d'un mateix problema
de salut es poden observar comportaments diferents, fofs possibles i que es
poden expressar en |'ordenament juridic vigent, perd que generen dubtes
i inquietuds, tant en els professionals com en els pares o en els mateixos
menors.

la maduresa o la capacitat personal del menor, el seu estat emocional,
I'edat, la reversibilitat o irreversibilitat de 'actuacié, la gravetat o el risc que
comporta |'acte, ens ajudaran a buscar la solucié més optima.



Els professionals sanitaris fenen el deure éfic i legal de respectar els menors
d'una manera equilibrada, donant prioritat a 'opinid del menor competent i
fenint en compte el respecte a |'opinié dels pares o tutors, sempre que sigui
necessaria i convenient per al menor.

6.2. Consideracions bioétiques

la bicética en I'estudi i la reflexié poden ajudarnos a triar la que podria
ser la millor solucié en benefici del menor, actuant amb els principis de no
maleficéncia i de beneficéncia i els de justicia i aufonomia.

El principi de no maleficéncia designa I'obligacié de no fer mal a l'alire
ni per accié ni per omissié. Es a dir, s'ha de procurar que la relacié entre
el risc i el benefici sigui |odequodo, d'acord no solament des del criteri
médic, sind també fenint present els valors, els desitjos i les creences del
pacient.

El principi de beneficencia implica que s'ha de fer el bé, perd entenent que
no es pot imposar i que cal comptar amb el consentiment de qui el rebra.

El principi de justicia exigeix tractar tothom amb la mateixa consideracio i
respecte, i obliga a distribuir equitativament els recursos disponibles.

El principi d'autonomia fa referéncia a lo capacitat de I'ésser huma de
prendre, lliurement i de manera responsable, les seves decisions. Aquest
principi 'aprofundirem més, atés que estem parlant de I'atencié a menors,
i qixd comporta unes consideracions especials. El professional de la salut
pot ajudar lleialment, entenent, perd, que respectar, permetre i promoure
'aufonomia dels menors en I'ambit sanitari no vol dir:

— deixarlos desemparats.
— oblidar el pares.

— obligarlos a decidir.

— ferlos cas a “ulls clucs”.
— negarse a ajudaros.




En I'ambit psicoldgic, un adolescent pot considerarse madur si mostra un
nivell de diferenciacio psicoldgica suficient per:

— Reconéixer les opcions personals [saber que vol).

— Tenir la capacitat de posarse en el lloc de I'alire (entendre que els
altres poden voler quelcom diferent).

—  Saber identificar situacions de conflicte (defectar, fenir recursos per
tolerar, afrontar la dificultat).

—  Mostrar habilitat per reconduir la seva accié a partir de la reflexié
(major tendéncia a pensar que a actuar impulsivament).

El reconeixement social de la capacitat de decidir no s'ha d’enfendre mai
com una obligacié per part del menor. Convé diferenciar entre el procés de
maduracié i el grau de maduresa. El professional, en la seva intervencio,
caldra que tingui en compte els punts segients:

- L'avaluacié de la competéncia s'ha de fer sobre una situacié concreta,
una practica de risc, un fractament, etc.

— les dades per deferminar si el menor és apte s'han de recollir en el
context del menor, tenint en compte que de vegades hi haurd emocions
infenses o criferis d'urgéncia que poden interferir en el procés.

— Cal tenir coneixements i habilitats en I'entrevista per facilitar al
maxim la comunicacié. Observarem si el menor es mostra receptiu
pels indicis verbals i no verbals, i afavorirem que pugui expressar
la seva situacio, els seus valors i el pes de la responsabilitat davant
la seva decisio.

- lainformacié que se i faciliti ha de ser verag, comprensible i adequada
als requeriments del pacient.

— Quan el menor no consent de manera explicita una proposta
d'infervencié que el professional li formula no significa que no necessiti
ajuda, i caldra valorar si hi ha alternatives factibles i raonables que se
li puguin oferir.

En situacions complexes és recomanable que un alire professional també
avalui la seva capacitat. Hi ha quatre aspectes que poden determinar si el
menor és competfent per prendre una decisio:
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Capacifat per expressar una eleccio.

2. Capacitat per entendre la informacié rellevant de la situacié en qué es
froba, abans de prendre cap decisié.

3. Capacitat per avaluar el sentit de la informacio pel que fa a la seva
situacio, especialment la malaltia i les conseqiéncies que cada opcié
pot tenir en la seva salut i qualitat de vida.

4. Capoacitat per raonar i desenvolupar un procés ldgic, en el qual,

partint de la informacié rebuda, consideri la realitat de la situacié i

fonamenti la seva decisié, ponderant riscs i beneficis.

6.3. Marc legal

El marc legal general és el mateix per a fotes les persones. Perd, com en
alires ambits, en la salut existeixen regulacions especifiques i condicions
d'exercici relatives a la capacitat i maduresa, I'edat i I'abast de la potestat
parental, fins que s'ariba a la majoria d'edat sanitdria, la qual, llevat
d'alguna excepcio, s'estableix als setze anys.

Com a referéncia legal, sempre que treballem amb menors hem de
tenir present la Declaracié Universal dels drets dels infants, adoptada per
'’Assemblea General de les Nacions Unides, per resolucio 1.386 (XVI), de
20 de novembre de 1959:

1. Dret a la igualtat, sense disftincié de raca, religié o nacionalitat.
2. Dret a una profeccié especial que asseguri un creixement mental i
social sa i lliure.

3. Dret a un nom i a una nacionalitat.

4. Dref a una alimentacié, habitatge i atencio médica adequats.

5. Dret a una educacio i afencié especials per als infants fisicament o
mentalment disminuits.

6. Dret a comprensio i afecte per part de les families i de la societat.

7. Dret a l'educacio gratuita. Dret a divertirse i a jugar.

8. Dref a atencié i ajuda preferents en cas de perill.

Q. Dret a proteccié contra I'abandonament i I'explotacié en el treball.

10.Dret a rebre una educacio que fomenti la solidaritat, I'amistat i la

justicia entre tothom.




L'article 43 de la Constitucid Espanyola de I'any 1978 reconeix el dret a
la proteccié de la salut de fofs els seus ciutadans.

la llei organica 1/1996, de 15 de gener, de proteccié juridica del
menor, estableix que no existeix una diferéncia rellevant enfre les necessitats
de proteccié i les necessitats relacionades amb |'autonomia de la persona.
D'altra banda, els pares sén titulars de la potestat parental, que s'ha d'exercir
sempre en benefici dels fills.

la llei 14/2010, de 27 de maig, dels drets i les oportunitats en la
infancia i adolescéncia, estableix que:

— Linterés superior de l'infant o 'adolescent ha d'ésser el principi
inspirador de totes les decisions i actuacions.

— Els infants i els adolescents tenen dret a cercar, rebre i utilitzar
una informacié verag, plural, respectuosa i adequada a llur edat i
condicions de maduresa.

—  Els infants i adolescents tenen dret a la promocio, prevencié i profeccio
de la seva salut i a 'afencié sanitaria.

6.3.1. Drets de la persona menor en I'ambit de la salut

la Lei 21,/2000 del Parlament de Catalunya, de 29 de desembre, sobre
el dret d'informacié concement a la salut i I'autonomia del pacient, i lo
documentacié clinica, i la seva homologa a nivell estatal, la ley 41,2002,
de 14 de noviembre, bdsica reguladora de la autonomia del paciente y
de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion
clinica, relacionen diferents drefs:

—  Dret a la intimitat i a la confidencialitat.
—  Dret a la informacié i al consentiment.



6.3.2. Deures de la persona menor en I'ambit de la salut
(Carta de Drets i deures dels ciutadans en relacié amb la
salut i 'atencié sanitaria. Generalitat de Catalunyal)

— Tenir cura de la seva salut i serne responsable.

— Adoptar conductes i habits saludables.

—  Coneixer els habits i factors més rellevants i els que comporten un risc.

— Participar en les questions i decisions i col-laborar amb els pares o
tutors.

— Respectar i complir les mesures de salut publica.

6.3.3. Drets i deures dels pares o tutors envers els menors

la llei /1998, de 15 de juliol, del Codi de familia, regula els deures
dels pores la representacio legal i les seves excepcions [en els articles 133,

143, 1441 155, que es refereixen, respectivament, als drefs i deures dels
pores).

Ens trobem amb la confluéncia del dret a la intimitat i a la confidencialitat
del menor i la potestat dels pares.

En cas que la persona menor no tingui la capacitat o maduresa suficients,
el consentiment s’haura de completar o substituir per |'autoritzacié dels pares
o representants legals.

Fl' professional sanitari haura d'avaluar el deure de guardar el secret
professional quan la capacitat del menor esfigui giestionada per la seva
actitud.

El menor ha de poder accedir als serveis sanitaris amb la confianca que
se |'ajudard, afendrd i respectard. la confidencialitat pot ésser una condicié
necessaria, especialment quan la persona la demana.

Es el deure del treballador social i de la resta de professionals sanitaris
vetllar perqué es respectin els drets dels menors, i, en el cas confrari, fer les




gestions pertinents per evitarne una nova vulneracio. Cal valorar, en cada
situacio, el risc d'incompliment d'aquests drets, i aixi mateix cal respectar els
deures que com a pacients els perfoquen.

6.4. Situacions a fenir en compte en |'atencié al menor

D'acord amb el marc legal, s’ha d'escoltar la persona menor i es prendra
en consideracioé la seva opinié com un factor que serd determinant en funcié
de la seva edat i el seu grau de maduresa.

6.4.1. Quan el menor no & la capacitat

Quan el menor no t la maduresa o la capacitat natural suficient per a un
fracfament o una intervencié assistencial, els pares o els representants legals
son els qui han de donar el consentiment.

Aquests adults han de decidir qué convé més al menor, coincideixi o no
amb les seves conviccions personals, ideoldgiques o religioses. La decisid
ha d'ésser la més objectiva i adequada en benefici del menor. Si no fos
aixi, el professional sanifari s'hauria d'adrecar al jutge per tal que resolgui i
decideixi I'actuacio que cal emprendre.

6.4.2. Quan el menor té la capacifat

Quan el menor d'edat t& la maduresa o la capacitat suficient per acceptar, o
no, un fractament o una intervencid assistencial, una vegada informat, a més,
de la possibilitat que ell mateix doni el consentiment informat als fractaments
i les infervencions médiques, hi ha la possibilitat que exigeixi, també, que es
respecti el seu dret a la infimifat i se'n garanteixi la confidencialitat. Com més
capacitat natural tingui, menys intervencio dels pares caldra.

la dificultat per als professionals sorgeix quan la persona menor mostra
prou maduresa per prendre una decisié i els pares no hi estan d'acord, o bé



si el menor no vol que els pares ho sapiguen. Lo mediacié del professional
sanifari serd imprescindible per fer respectar els drets del menor i dels pares.

6.4.3. Els adolescents de setze anys o més

Els sefze anys, o |'emancipacic per matrimoni abans d'aquesta edat,
deferminen legalment la maduresa de I'individu per a les decisions sanitaries,
i per fant no seria necessari el consentiment dels pares o ni dels tutors, fref
que:

— Lestat fisic o psiquic del menor no li permeti ferse carrec de la seva
sifuacio.

— Hi hagi incapacitacié legal.

— El pacient menor d'edat no sigui capag, intellectualment ni
emocionalment, de comprendre 'abast de la infervencio.

—  El faculiativ determini una situacié de risc greu.

— Al menor li manca capacitat per prendre decisions, ja sigui per
immaduresa, addiccié o dependéncia. Si hi ha un risc important per a
la seva vida o la salut inherent a una intervencié determinada, llavors
& I'obligacié d'informarne els pares per fal que lo seva opinio es
fingui en compte en la presa de decisions.

També s'ha de tenir en compte que la legislaciéd actual no reconeix, en
determinafs casos, la capacitat per decidir als sefze anys i l'ajomna fins a la
majoria d'edat (divuit anys). Sén:

—  Participacio en assaigs clinics.

— Técniques de reproduccit assistida.
—  Donacié d'drgans.

—  Atorgament de voluntats anticipades.




7. Impacte en el professional

Fs important fer referéncia als efectes que té en el professional la interrelacio
amb les persones que pateixen, en “posarse a disposicio” del seu malestar.
Aquesta experiéncia li pot ser una oportunitat, perd també un element de
risc, ja que el treball amb la malaltia i la mort ens connecta amb la part
més vulnerable de nosalires mateixos. També ens enfronta amb qiesfions
de la nostra experiéncia vital com sén les propies creences, la manera com
afrontem les perdues i els limits personals, que requereix saberlos conduir.

Per fal que aquestes experiéncies es converteixin en oportunitat i
aprenentatge, sembla necessari identificar els nostres punts forts, és a dir, les
nostres habilitats per afrontar la pérdua, aixi com les vulnerabilitats referides
a les qiestions relatives a les pérdues que han quedat sense resoldre.

Els sentiments amb qué generalment s'enfronta el professional en treballar
amb el dolor i les pérdues sén recollits en diferents fextos bibliografics que
coincideixen en agruparlos en tres: desig de reparacio, desig de “salvar”
i desig de poder (SalzbergerWittenberg, 1970). No podem oblidar que
freballar amb la malaltia i lo pérdua és fernos dipositaris del “deficit de
I'alire”, i aixd intensifica la nostra consciéncia de fragilitat i habitualment
déna lloc a:

— Vivéncies oposades com impoténcic-omnipoténcia, confianca-
inseguretat, éxitracds, culpa-projeccio. ..

- Lanecessitat de “ser dfil” davant de les necessitats psicosocials complexes.

— Ens posa en confacte amb les nostres propies pérdues, perd també
amb els recursos d'enfrontfament aconseguits en el nostre cicle vital.

—  Es una oportunitat per identificar les pérdues propies no resoltes.

—  Implica establir llagos. Donarnos |'oportunitat de sentirnos més humans
i, per fant, vulnerables.

Reconeixer aquest comul de sentiments, de vegades contraposats, no
és en si mateix ni bo ni dolent, es tracta senzillament de reconéixerlos i
considerar 'impacte que & en nosaltres la relacic amb les persones que
pateixen. Acceptar i reconéixer els limits personals és, al nostre entendre,
perfecfament compatible amb una autoimatge professional positiva i no t#
per qué ser signe de debilitat o fracas.



Pot passar que en el cas que no puguem reconéixer els sentiments, ni inguem
'oportunitat de discutirlos, acabem reprimintos. Aquest procés pot ser realment
negatiu per a la relacié assistencial, perqué afectard la nostra capacitat de
romandre sensibles i disponibles a les necessitats de les families a les quals
acompanyem. Aquesta actitud també pot poriarnos a una relacio assistencial
rigida, defensiva o expulsiva, o bé a evitar el contacte amb determinades
families o temes que ens resulten especialment dolorosos.

A l'alire extrem de resposta, si no trobem una altra sortida per a aquests
senfiments que ens angoixen, podem arribar al compromis excessiu o a
la sobreimplicacié amb la familia, i infensificar aixi la seva dependéncia,
la qual cosa resulta contrdria a I'esséncia del treball social, que busca el
maxim d'autonomia de les persones que tracta.

Per prendre consciéncia de les situacions en qué adoptem una postura
distant, insensible o excessivament compromesa és necessaria una actitud
reflexiva on la discussié, la consulia o bé la supervisid han d'ocupar un
espai imprescindible en la nostra practica professional.

Mantenir una postura diferent pot portarnos a reproduir la mateixa
dinamica disfuncional de la familia, en la qual els senfiments “inacceptables”
s'amaguen i acaben expressantse en simptomes fisics o emocionals, i de
vegades en comportaments poc saludables per als qui ens envolten o,
inclus, per a nosalires mateixos.

L'estrés i la incerfesa que produeix la malaltia i la incapacitat poden
resultar un gran repte, no només per a la familia i el pacient, siné també per
als professionals. Sembla necessari dofarnos de recursos personals que ens
ajudin a continuar amb la tasca.

Com a suggeriment, ara farem referéncia a alguns d'aquests recursos,
que poden resuliar “pistes” protectores per al professional i ajudar a
desenvolupar la infervencié social en un context optim i comode:

—  Mantenir la perspectiva com a part de la responsabilitat en I'exercici
professional.




Fer seu el problema de I'usuari com a part de la responsabilitat de
I'exercici professional.

Gestionar els conflictes en el lloc adequat.

Compartir les tasques i decisions amb I'equip (director, coordinador,
companys...).

Ubicar les responsabilitats en el lloc adequat. Pot ser dfil tenir
un coneixement del marc institucional en qué ens movem i un
posicionament crific a la vegada que étic.

Mantenir arees personals lliures de contaminacio.

Buscar espais d'oci i satisfaccio personal.

Evitar “saturar” les xarxes personals de suport.

Formacio,/ supervisio que ens doni | oportunitatdelaborar I'experiéncia.



8. Serveis i recursos

Els serveis i recursos de suport no sén plantejats com una finalitat, sind
com a facilitadors dels processos d'autonomia i socialitzacié del pacient i
la seva familia. En la majoria dels casos, els recursos ajudaran a pal-liar i
alleugerir 'angoixa de I'impacte provocat per la situacié de salut adversa
que es viu en el nucli familiar, i alhora poden ajudar a fer front a una nova
organitzacié familiar.

A continuacio, explicittm alguns dels serveis, recursos i prestacions dels
quals solem fer s, en el moment de redaccié d'aquest document, aplicables
en les situacions de cronicitat infantil:

Ajuts i prestacions econdmiques generals

— Real Decret 1148/2011, de 29 de juliol, per a loplicacié i
desenvolupament, en el sisiema de la Seguretat Social, de la prestacié
economica per a la cura dels menors afectats per cancer o alira malaltia
greu [Ministerio de Trabajo e Inmigracion — Seguridad social.

—  Prestacio familiar per fill a carrec [Ministerio de Trabaijo e Inmigracién
— Seguridad social).

- Programa d'Ajudes d'Atencié Social per a persones amb discapacitat
(Departament de Benestar Social i Familia).

—  Subsidi de mobilitat i compensacié de despeses de transport, ajuda
economica destinada a afendre les persones que han de desplacarse
lluny del seu domicili i tenen dificuliats greus per utilitzar els fransports
publics col-lectius (Departament de Benestar Social i Familia).

—  Promocié de I'autonomia personal i atencié a les persones en situacié
de dependeéncia. Manté com a obijectiu promoure la seva aufonomia
personal i garantirlos afenci¢ i proteccid (Departament de Benestar
Social i Familia).

— Ajuts per a l'alumnat amb necessitats especifiques de suport educatiu
(Ministerio de Educacion y Ciencia, per a conceptes com el fransport,
material, reeducacio pedagdgica i del llenguatge).

— Ajudes economiques per a les despeses d'allotioment i diefes de
les families desplagades de la seva regié sanitaria (Departament de
Salut).




—  Farmacia gratuita per a malalts cronics (Departament de Salut).
— Ajuts per a profesis i ortesis (Departament de Salut).

Educacié

—  Equip d'Assessorament psicopedagdgic (EAP), servei educatiuv que
déna suport al professorat dels centres docents per fal d'oferir la resposta
educativa més adequada al conjunt de 'alumnat, especialment el que
presenta discapacitat o més dificultats en el procés d'aprenentaige.

—  Escoles bressol, escoles ordinaries o Centres d'Educacio Especial.

— Centre de dia per a persones amb discapacitats greus en |'efopa
infantil.

- Ensenyament a domicili, quan, sota prescripcié medica, es recomana
la no-assistencia al Centre Educatiu per un periode superior a 30 dies.

— Cenire de Recursos Educatius per a deficients audifivs (CREDA);
servei de suport als centres educatius per adequarlos a les necessitats
especials de I'alumnat amb dificuliats greus d'audicio, llenguatge i/0
comunicacié que interfereixen en el seu desenvolupament personal,
social i curricular.

—  Unitat de Técniques Augmentatives de Comunicacié (UTAC —
Fducacid), adrecat a les persones amb discapacitat motriu i
comunicativa que requereixen formes augmentatives i alternatives de
comunicacié i d'accés a |'ordinador, joc adaptat i mobilitat assisfida.

Tots els serveis depenen del Departament d'Ensenyament (Generalitat
de Catalunyal).

Habitatge

- Ajudes economiques per a l'adaptacié o accessibilitat de I'habitaige
de les persones amb discapacitat (Departament de Benestar Social i
Familia).

— Ajuts per a l'adquisicié d’habitatge (Departament de Medi Ambient i
Habitatge).




Salut

Centre d'afencié primaria (CAP)

Centre de Salut Mental Infantojuvenil (CSM|J); servei especialitzat que
t& per funcié donar afencié ambulatdria en salut mental, psiquiatria i
psicologia clinica (habitualment, dels ¢ als 18 anys).

Programa d'afencié domiciliaria i equips de suport (PADES); recurs
sociosanitari d'ambit domiciliari que déna suport a |'Atencié Primaria,
fant social com sanitdria, en situacions de malaltia pal-liativa que sigui
assumida a la propia llar.

Hospitals especialitzats que ofereixen fractaments especifics d'odontologia
i ortodoncia, rehabilitacié i logopedia (Departament de Salut).

Serveis Socials Basics

Ofereixen orientacid, assessorament i atencié  sobre dificultats
socials i proporcionen fractament i presfacions a persones i families
amb dificultats economiques i/o manca de recursos. Respecte a les
persones amb malalties croniques, pot resultar Uil el Servei d'Atencio
a Domicili.

Depenen de I'Ajuntament de cada municipi.

Serveis especialitzats

Centre d’Atencié al Discapacitat (CAD); equip de valoracié i orientacid
que duu a terme actuacions encaminades a la consecucic dels
beneficis assistencials i econdmics de les persones amb discapacitat.
Certificat de reconeixement de discapacifat; document acreditativ de
la condicio legal de les persones amb discapacitat expedit per 'EVO
del CAD de referéncia. Indica el diagnostic i el grau de discapacitat
(es tramita al CAD).

Centres de desenvolupament infantil i atencié precog (CDIAP);
centres que realitzen actuacions assistencials i preventives (mitjangant




un seguiment o fractament global), adrecades als infants de O a 6
anys, que pateixen un frastorn del desenvolupament o amb risc de
patirlo.

Serveis de respir i programes de suport|iniciatives privades habitualment
subvencionades pel Departament de Benestar Social i Familia).
Direccié General d'Atencié a la Infancia i I'Adolescéncia (DGAIA);
organisme que promou el benestar de la infancia i I'adolescéncia
en alt risc de marginacié social amb l'objectiv de confribuir al seu
desenvolupament personal. També exerceix la proteccié i tutela dels
infants i adolescents desemparats. Pertany al Departament de Benestar
Social i Familia.

Equip d'Atencié a la Infancia i a I’Adolescencia (EAIA);, equip
multidisciplinari que s'encarrega de diagnosticar i valorar menors en
situacié de risc social greu i les seves families i redactar propostes
fecniques i administratives que vagin en el seu benefici. Depenen dels
Consells Comarcals o dels ajuntaments i funcionen sofa les directrius
de la DGAIA.

Equip de Valoracié de Maliractaments Infantils (EVAMI); equips
(integrats per psicoleg i treballador social) de valoracié  de
malfractaments infantils defectats a |'ambit sanitari. Té la funcié
d'assessorar, valorar i informar dels casos de maltractament o sospita
de maliractaments nofificats a I'organisme competent des d'hospitals,
centres d'afencié primaria o d'alires serveis sanitaris. En funcié de la
valoraciéd d'aquests equips es pot determinar la retencié hospitaldria
de l'infant o adolescent o I'ingrés en un centre d'acolliment mentre es
diagnostica la situacié i les mesures pertinents.

Associacions i Fundacions

Entitats que ofereixen informacié, suport, acompanyament i fractament
a pacients o families amb malalties deferminades dins del marc de la
cronicitat. Algunes Fundacions poden oferir suport economic femporal
si la familia manté dificultats econdmiques derivades de la malaltia.



Lleure i Esports

—  Centre Obert.

—  Casals.

—  Esplais especifics per a persones amb discapacitat.

— Infegracié en activitats d'estiu per a infanfs i joves.

— Vacances i esports especifics per a persones amb discapacitat.

Accessibilitat i ajudes técniques

—  Centre d'assessorament i informacié sobre ajudes técniques, dedicat
a pofenciar 'autonomia personal, millorar I'accessibilitat i afavorir
la integracié de les persones amb discapacitat (Sirius). Depén del
Departament de Benestar Social i Familia.




9. Dificultats i noves propostes

Com ja hem apuntat, viure amb la incertesa i la tensid que produeix
la malaltio cronica i la discapacitat pot esdevenir un repte molt important
per al nen/adolescent i la seva familia, ja que tota malaltia cronica limita
les possibilitats de la persona, ja sigui a nivell cognitiu, motriu, psicoldgic
o social, i per fant les necessitats que se'n deriven sén de diferent ordre,
infensitat i variables en el temps.

En aquest procés d'adaptacié que la familia ha de fer i que els professionals
acompanyem, apareixen buits importants en la cobertura de les necessitats
esmentades, en bona part per falta de previsid social. Quines necessitats
apareixen en aquest recorregut d'adaptacioe

1. Dificultats en I'accés als diferents sistemes (salut, educacié, socials...)
amb igualtat de condicions.

la centralitzacié de serveis i I'arficulacié inodequada existent son la
causa que molts nens amb problemes de salutimportants i/o handicaps
afegits no puguin accedir a l'escola bressol o a la primaria, perqué
aquests espais no disposen de recursos humans i tecnics que puguin
afendre les seves necessitats concretes.

l'abséncia de pactes interdepartamentals  (educacié-salutserveis
socials) no afavoreixen la corresponsabilitat necessaria per garantir
'atencié d'aquest col-lectiv amb igualtat d'oportunitats.  Caldria
potenciar xarxes d'atencié global que defectessin i abordessin les
situacions de risc relacionades amb la salut.

2. Legislacié laboral i politiques d’empresa que permetin incloure acords
flexibles que s'ajustin realment a les exigéncies que la malaltia i/o
discapacitat d’un fill imposa als pares: assisténcia freqiient i regular o
visites médiques, tractaments rehabilitadors i mantinguts en el temps. ..

la legislacié recent ha permés avangar en aquest sentit, perd encara
awui no es poden fer compatibles la vida familiar i la laboral sense
costos econdmics i emocionals molt importants (la mare és qui




habitualment deixa la feina o, en el cas que la mantingui, li suposa
una forta carrega d'estrés).

Despeses economiques extraordindries que produeixen desajustos
en |'economia familiar.

les families que s'enfronten o malalties croniques han de ferse carrec
de les despeses exires que van apareixent. A més, és freqient que
els ingressos econdmics disminueixin, almenys temporalment, ja que
algun membre de la familia modifica la seva activitat laboral (baixes,
reduccié de jornada, permisos, abandonament de la feina, estudis. )
per cuidar la persona malalta.

D'altra banda, la varietat de tractaments médics que s'apliquen
generen gran incertesa a les families, i en ocasions les impulsa @
buscar solucions i tractaments alternatius que poden arribar a produir
situacié de deéficit econdmic greu.

Lla poblacié immigrant apareix com un grup especialment vulnerable
en els casos en qué es froben fora del sistema de cobertura de les
prestacions econdmiques (persones amb situacid administrativa no
regularitzadal).

Als nens, la segurefat social no els considera pensionistes. Aixd genera
a la familia importants despeses en medicacié i en fractaments variats
i, majoritariament, cars.

la llei de Dependéncia ha resuliat un aveng important a I'hora de garantir
drets socials a les persones amb manca d'autonomia, perd la forma en qué
s'estd desenvolupant, i més concrefament el moment de crisi aciual, fa que
posem en dubte la seva consolidacio adequada i ampliacio dels drefs.

Com déiem en el punt anferior, un Decret estatal recent facilita la
reduccio de jormada [en el cas que ambdos pares treballin) per
atendre el fill hospitalitzat o en tractament per llarga malaltia, dret que
fins ara no exisfia i que contribuird a pal-liar alguns déficits existents.




4. Equips interdisciplinaris que acompanyin la familia en el moment del
diagnastic i en les diferents fases del desenvolupament de la malaltia.

la complexitat dels processos cronics fa necessaria |'assisténcia
inferdisciplinaria. L'elaboracié d'un protocol que orienti i guii pot
confribuir o garantir una atencié global, sense fissures importants,
assegurant la confinuitat dels tractaments i seguiments medics, aixi
com una major implicacié i responsabilitzacié del nen/adolescent en
el seu procés.

En aquest senfit, sorgeix la necessitat de facilitar als professionals
de la salut [en el sentit ampli] coneixements que integrin una visio
amplia de la persona, i que contribueixin a deixar enrere intervencions
excessivament cenfrades en els simptomes, i per tant, parcialitzades.

5. U'escassa existéncia de programes d’atencié domicilidria i comunitaris
coordinats i amb dotacié suficient.

Per aixo es fa imprescindible la coordinacié entre els serveis de salut de
'atencié primaria i |'especialitzada. Poder iniciar aquests programes
reduiria en part les hospitalitzacions llargues, |'alta es donaria amb
major garantia i la qualitat de I'atencié augmentaria.

A més, els pares comptarien amb un suport en les cures i lo
responsabilitat envers el seu fill i tindrien |'oportunitat d'ampliar la seva
capacitacié per aplicar el fractament especific que el seu fill necessita.
Algunes experiéncies actuals ho demostren.

6. Malgrat que en els tliims anys s'ha avangat, considerem que cal seguir
fent visible |'abast de la intervencié del treball social als professionals
d'altres disciplines i als propis usuaris, per diferenciar-la de la pura
gestié de recursos. Lo creaci6 d'instruments d'andlisi, la valoracio i
diagnostic de les situacions socials en qué estem intervenint, la creacio
d'espais de coordinacio i de reflexié interdisciplinaries i la recerca i
la publicacio dels resultats poden ser maneres optimes de donar a
conéixer la nostra tasca, complementaria a altres disciplines.




Com a resum:

— les politiques socials dirigides a la familia cal que s'ajustin a les
necessitats reals de les persones que les pateixen, per tant haurien de
dissenyarse a partir d'un bon coneixement de la seva realitat.

— Aquesfes politiques socials pibliques han de garantir la igualtat
d'oportunitats per assegurar 'atencio global a les persones i la
redistribucio equitativa dels recursos.

- les politiques socials han de ser consistents, eficients, d'accés agil i
amb dotacié economica suficient.

— les refallodes de la despesa piblica (sanifdria i social) escudant-
se en la crisi financera i econdmica actual afegeixen incertesa i,
probablement, frenen el desenvolupament precari del nostre Estat de
Benestar.

—  L'atencié requereix una orientacié global i interdisciplindria. La creacié
d'equips formats en aquest sentit esdevé imprescindible per garantir la
qualitat de |'atencié.

—  Cal seguir treballant per fer visible la infervencio social; quina ufilitat &
i els resultats positius que aporta.
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Annex

Taula ADISMIC
Factors de complexitat A-Complexitat de la malaltia
Baixa (0) | Moderada (1) Alta (2)
Risc vital

Vinculacié a ['hospital

Mesures a domicili

Atencié per part de mlfiples especialistes

Grau de dependéncia o discapacitat
Total A

Factors de vulnerabilitat B-Vulnerabilitat familiar
Baixa (0) Moderada (2) | Alta (4)

Dinamica familiar

Perdues prévies

Situacié socioeconomica dels cuidadors

Xarxa de suport

Immigracio

Families desplagades
Tofal B
Factors de risc C-Risc social

No risc/ Risc moderat | Risc greu (9)
risc lleu (0) (3)

Edat del menor i/o grau de dependéncia

Capacitafs fisiques, intel-lectuals i emocionals del cuidador
Edat del cuidador

Consum de drogues/alcohal (*)

Conducta violenta, antisocial o delictiva (*)

Vincle del cuidador amb el nen/a

Relacions en el nucli de convivéncia

Estat de la llar

Actitud davant de la infervencié professional
Total C
TOTAL PUNTUACIONS A+B+C




Barems

Complexitat de la malaltia (0-10)

Puntuacié Valoracié

0 -4 punfs Malaltia de complexitat baixa
5-7 punts Malaltia de complexitat moderada
8- 10 punts Malaltia de complexitat alta

Vulnerabilitat familiar (0-24)

Puntuacié Valoracié

O -8 punts Vulnerabilitat familiar baixa

Q- 16 punis Vulnerabilitat familiar moderada
17 - 24 punts Vulnerabilitat familiar alia

Risc social (0-72)

Puntuacié Valoracié

0-9 punfs Risc social lleu

10 - 24 punts Risc social moderat
25-72 punts Risc social greu

O- 17 punts

Familia en crisi

Infervencié social breu

18 - 36 punts

Familia vulnerable

Acompanyament social

37 - en endavant

Familia en risc

Tractament/seguiment social




Indicadors

Complexitat de la malaltia

Risc vital

O punts: la malaltia no presenta risc de mortalitat.
1 punt: el nen/a té risc de mort depenent de la seva evolucié.
2 punfs: existeix una alfa probabilitat de mort.

Vinculacié a 'hospital

O punts: assistencia a 3 visites de consulta medica externa anual o
menys

1 punt: assistencia a més de 3 visites de consulta externa medica
anuals i/o un ingrés hospitalari a l'any.

2 punts: Més de 3 assisténcies a consulta externa médica i més
d'una hospitalitzacio a l'any; assisténcia a hospital de dia, urgéncies
frequents...

Maneig de mesures tecniques a domicili

O punts: fractament oral (medicacio)

1 punt: tractaments injectables (punxar una medicacié) o necessitat
d'alimentacié especial [en si i en la seva preparacié).

2 punts: necessitat de mesures que impliquen l'aprenentaige de
tecniques de complexitat alta per part dels familiars (boté gastric,
ventilacié mecanica a domicili, aspirar, didlisi...). En molts casos,
caldran actuacions urgents per part de la familia, ja que la vida del
nen/a pot dependre del que hagin aprés.




* Atencié de miltiples especialistes

O punts: pacient atés per un especialista.
1 punt: pacient atés per un maxim de tres especialistes.
2 punfs: pacient atés per més de tres especialistes.

* Grau de dependéncia o de discapacitat

O punts: No Certificat de discapacitat
No grau de dependencia
No vinculacié al CDIAP de referéncia.
1 punt: Certificat de discapacitat 33-64%
Crau de dependencia 1.1.1 1.2. / 2.1. 0 2.2.
Vinculacio ol CDIAP (o d'alires serveis) en régim de seguiment/
rehabilitacio.
2 punts: Certificat de discapacitat >65%
Grau de dependéncia 3.1. 0 3.2.
Vinculacié al CDIAP (o dalfres serveis) en régim de tractament/
rehabilitacio.

70




Vulnerabilitat familiar

Dinamica familiar

O punts: la familia fa front a les dificultats amb els seus recursos.

2 punts: la familia afronta les dificultats amb suport extern.

4 punts: la familia no # la capacitat suficient per fer front a les
dificultats i/o0 no accepta cap fipus de suport extern.

Pérdues prévies

O punts: han passat 2 anys de la pérdua d'un fill o 1 any d'una
perdua en alires situacions.

2 punts: familia en un procés de dol (entre 11 2 anys de la pérdua
d'un fill: entre 6 mesos i 1 any d'una pérdua en altres situacions).
4 punts: familia amb dol patoldgic i amb dificuliats per elaborarlo.
Perdua recent.

Situacié socioeconomica

O punfs: sense dificultafs.

2 punts: vulnerabilitat econdmica (fenint en compte els ingressos
familiars, les despeses extraordindries no poden ser assumides).

4 punts: situacions de precarietat economica, per sofa el llindar de
la pobresa (referéncia: IRSC- Indicador de Renda de Suficiencia de
Catalunya).




* Xarxa de suport

O punts: el nucli familiar pot comptar amb suport social.
2 punts: el nucli familiar compta amb un suport social fragil.
4 punts: situacio d'aillament social. El nucli familiar no € cap suport.

e Familia immigrant (en relacié amb el cuidador)

O punts: en situacio regular i sense barrera idiomatica.

2 punts: en situacié irregular sense barrera idiomatica / en situacio
regular amb barrera idiomatica.

4 punts: en situacio irregular amb barrera idiomatica.

* Families desplacades

O punts: procedents de la regio sanitdria del centre hospitalari de
referéncia.

2 punts: procedents de les altres regions sanitaries de Catalunya.
4 punts: procedents d'alires comunitats autdnomes o d'alires paisos.
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Risc social

e Capacitats fisiques, intel-lectuals i emocionals dels cuidadors.

O punts: la salut fisica, capacitat intel-lectual i salut mental dels
cuidadors no presenten déficits que limitin la seva aptitud per
proporcionar una afencié adient al menor (poden existir déficits,
pero no afecten la seva capacitat).

3 punts: el cuidador pateix una malaltia/disfuncié que interfereix
o limita de manera significativa la seva capacitat per atendre
acuradament el menor o presenta limitacions fisiques o mentals
menors que estan empitiorant. Accepten, pero, serveis intensius de
suport per mantenir la responsabilitat de la cura del menor.

9 punts: el cuidador es froba centrat en les seves propies necessitats
o problemes [fisics, mentals, emocionals), no pot esperarse que sigui
capag de cuidar una alira persona o de si mateix i/0 no accepta
els serveis d'ajuda o fractament.

e Edat del cuidador principal

O punts: major de 18 anys amb suport.

3 punts: major de 18 anys sense suport o amb manca de suports
positius.

9 punts: menor de 18 anys, més gran de 75 anys.




e Consum de drogues/alcohol del cuidador

O punts: no hi ha hagut historia anterior d'abis o dependéncia de
drogues. Progenitor amb antecedents d'abis de drogues/alcohol
perd hi ha constancia que el tractament rebut garanteix la seva
capacitat per atendre el menor. Consum de drogues ocasional que
no afecta el seu rol parental.

3 punis: verificacid que existeix consum actual de drogues, perd és
capag de concertar algun fipus d'ajut. les necessitats del menor estan
cobertes per amics i/o parents perqueé el cuidador no pot fersen carrec.
9 punfs: el cuidador estd cronicament incapacitat per fenir cura
del menor. la seva vida gira enforn del seu consum i prioritza les
seves necessitats a les del menor. No estd vinculat a cap tipus de
seguiment i tractament. la mare abusa de les drogues i I'alcohol
durant I'embaras i el nadd va patir la sindrome d'abstinéncia i
simptomatologia associada.

¢ Conducta violenta, antisocial o delictiva

O punts: el cuidador no 1€ hisforial d'activitats antisocials, violentes o
delictives i no hi ha constancia de violéncia a la familia. Existeixen
antecedents de violencia, perd actualment no suposen un risc ja
que s'ha aprés a utilitzar métodes acceptables per expressar la ira
i la frustracio.

3 punts: se sospita que el cuidador estd implicat en conductes
delictives, perd no limifen la seva capacitat per afendre les necessitats
minimes del menor.

Q punts: el cuidador € algun expedient judicial per I'ts de la
violéncia cap a dlires persones. La conducta antisocial del progenitor
altera de manera greu la seva capacitat per atendre les necessitat
basiques del menor.
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Vincle del cuidador

O punts: la inferaccio demostra un vincle, afecte i acceptacio adients.
El cuidador mostra una bona vinculacio afectiva amb el menor.

3 punts: el cuidador rarament demostra vinculacié afectiva o
acceptacid en la seva inferaccié amb el menor: se'l culpa dels
problemes familiars, se'l critica o se'n parla habitualment de manera
negativa o agressiva.

9 punts: abséncia completa d'indicadors de vincle. Es percep el
menor com un problema alié a la familia.

Relacions en el nucli de convivencia

O punts: les relacions familiars demostren un afecte i suport emocional
positiu en la seva interaccié. La familia comparteix la responsabilitat
d'atencié al nen/a.

3 punts: la parella rarament mostra afecte o vinculacié emocional.
La seva relacié és habitualment conflictiva. Un membre de la parella
domina la inferaccio i posseeix I'autoritat en la crianga del fill i I'altre
mostra un rol secundari. Lla parella estd implicada en una lluita hostil
per la custodia del menor.

9 punts: violéncia fisica i verbal entre els membres del nucli familiar.
El cuidador principal mostra un patré de relacions de parella molt
breus i inestables.
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Estat de la llar

O punts: llar que compta amb els equipaments basics per atendre
un menor.

3 punfs: hi ha problemes de conservacié o d'estructura de la casa,
deficiencies en la higiene de la llar o amuntegament (nens/adults
familiars compartint dormitori).

Q punts: no hi ha els equipaments basics (llum, aigua calenta,
calefaccié). Amunfegament sever: adults no familiars que ocupen el
mateix dormifori. La familia no t# habitatge o hi ha risc immediat de
perdre'l.

Actitud davant la intervencié professional

O punts: els cuidadors accepten la intervencié i s'impliquen en els
seus objectius.

3 punts: els cuidadors s'impliquen minimament en els serveis. la
seva resposta a la intervencié és, Unicament, el resultat de la pressio
externa exercida, per la qual cosa la continuitat esta subjecta als
esforcos dels serveis i/o professionals.

Q punts: el cuidador es resisteix, activament o passiva, a mantenir
confacte o a implicarse en els serveis. Es evasiu i/o soposa
obertament a seguir el tractament.









