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L. Introduccid i justificacio

1. Motivacions i justificacié del treball

Aquest text és el resultat d’una activitat de recerca i de reflexié iniciat a principis
d’aquest any 2009 i finalitzat al mes d’agost, presentat com a treball final dels estudis
d’Educacio6 Social de la Universitat de Girona. A més de la dedicacié intensa d’aquests
mesos en |'elaboracié del document que teniu a les mans, val a dir que el procés de
reflexié que permet dissenyar I’estructura del treball, recercar i valorar la informacio i
fer aportacions, entre d’altres tasques que caracteritzen un treball d’aquest tipus, ha
estat possible per I'esforc i aprenentatge en el si de les diferents assignatures dels
estudis d’Educaci6 Social en el transcurs d’aquests Ultims tres anys, aixi com per les
vivéncies personals i I’experiencia professional en diferents ambits, i també per la

interaccio amb altres professionals del camp social.

De fet, la recerca de la tematica que esdevindria durant uns mesos |’eix central
d’aquest treball, i per tant, que determinaria els propis aprenentatges i reflexions, en
un principi no va ser gens facil. Ja durant les practiques realitzades al Centre Civic
Onyar vaig comencar a donar voltes en els possibles temes del treball final. En un
primer moment, la gran majoria dels temes es relacionaven amb I’ambit d’intervencio
comunitaria, segurament per la influéncia de les tasques realitzades durant les
practiques, pero amb pocs dies, aquesta situacié va canviar emergint ambits i temes

més diversos.

Tot i que diferents temes m’atreien pels coneixements i aprenentatges que podien
aportar-me, alguns van comencar a ser descartats principalment per la necessitat
d’utilitzar metodologies cientifiques, temps o altres recursos, majors als disposats; o

bé, per la dificultat en centrar el punt de mira i els objectius del tema.

Finalment, i amb el suport del tutor d’aquest treball, vaig emprendre el cami en
I’estudi de la realitat de la intervencié socioeducativa dirigida als infants i adolescents
en el context hospitalari, considerant-lo un tema certament desconegut, innovador per
ser un possible i futur ambit d’intervencié de I'educador/a social, aixi com interessant
i motivador a nivell personal, per la possibilitat de transportar-me, per uns moments,
en el record de la sala de jocs d’alguns dels hospitals tan recorreguts durant les

assidues estades hospitalaries durant la meva infancia.

Amb I’evolucié de la recerca d’informacié respecte aquest ambit, es va comencar a fer
evident que actualment s’estan portant a terme diverses propostes per atendre la
realitat dels infants i adolescents en situacié d’hospitalitzacid, les quals hi pretenen
donar respostes adequades, ja que I’atencid als infants i adolescents forma part d’'una

mirada social preferent. Tot i que la principal finalitat d’aquestes intervencions és la de
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millorar la qualitat de vida d’aquests infants i adolescents hospitalitzats, es detecten

algunes mancances en aspectes organitzatius i de gestio.

De fet, I'activitat pedagogica com a complement de I'atencié meédica en els serveis de
pediatria hospitalaria ha pres valor en els uUltims anys en diferents paisos. Se sap que
durant décades els serveis de pediatria de molts hospitals estaven tancats, fins i tot als
pares, i en aquest ambient tan rigid no hi havia lloc per a I’atencié educativa dels
infants i adolescents ingressats. Pero actualment, |’atencié hospitalaria pretén
aproximar-se a l'atencié integral dels seus usuaris, anant més enlla de l’atencié

especifica del personal sanitari.

Si ens referim al context catala, tot i que I'atenci6 d’aquests infants i adolescents
hospitalitzats ha anat evolucionat amb el pas del temps, i actualment es desenvolupen
algunes iniciatives amb la finalitat d’atendre’ls globalment i integralment, encara
gueden molts passos a fer perqueé sigui una realitat en tots els hospitals. Partint del fet
gue ens trobem amb una taxa de supervivéncia dels infants amb malalties de llarga
durada cada cop més elevada gracies a I’evolucié de la ciéncia médica i farmacologica,
caldra assegurar que els infants i adolescents que es troben en situacio
d’hospitalitzacié continuin vinculats a la seva propia realitat quotidiana i al seu propi

procés socioeducatiu.

De fet, la participacio social és una forma de sentir-se part d’'una societat, d’un
col-lectiu; en el moment de I’hospitalitzacié aquesta participacié social tendeix a
desaparéixer, fonamentalment en aquells casos de malalties croniques i terminals.
Buscar i oferir camins de participacié activa en la societat influeix positivament en el
malalt, en la seva autoestima, sentint-se Gtil com a persona. Aixi doncs, sera important
la creacié de situacions de participacio, una participacié activa en el seu context social,

amb el grup d’amics, amb la familia.

Tal com s’ha comentat anteriorment, actualment I’atencié6 hospitalaria pretén
aproximar-se a l’atencié integral dels seus usuaris, per tant, la situacié en la qual es
troba el pacient pediatric hospitalitzat i la seva familia exigeix disposar de tots els
professionals i mitjans disponibles per aconseguir aquesta atencio integral. Per aixo, el
context hospitalari necessita I'accié d’equips interdisciplinaris. De fet, durant
I’evolucio d’aquest treball també es valorara la possibilitat d’incorporar la figura de

I’educador/a social en el si d’aquests equips.

Prenent aquestes consideracions, caldria que la figura de I’educador/a social en I’'ambit
hospitalari posseis una série de caracteristiques personals i professionals que li fessin
possible la seva tasca, facilitant aixi el ple desenvolupament de I'infant i I'adolescent;
al mateix temps que li permetessin generar un clima de confianca, seguretat i afecte,
per als infants i adolescents hospitalitzats. De fet, tot i que inevitablement aquest

infant o adolescent tingui experiéncies desagradables de malestar i dolor que generen
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estrés i un impacte negatiu, cal transmetre-li el suport necessari per aconseguir que
I’hospitalitzacié sigui una experiéncia més positiva aixi com el record que en tingui a

curt i llarg termini.

Aixi doncs, I’educador/a social dins dels centres hospitalaris podria ser un perfil
complementari a la resta de professionals de I’equip interdisciplinari, possibilitant a
través de les seves funcions, la realitzacid6 d’un seguit d’activitats gratificants pel
pacient dins de I’ambient hospitalari; al mateix temps que es podria convertir en una
figura altament positiva, associada a experiéncies agradables i representant I’enllag
amb I’exterior i allo quotidia.

Per finalitzar, comentar que a partir del desenvolupament del marc conceptual, la
contextualitzacio i el treball de camp es pretén tenir les eines suficients per elaborar la
part final del treball, en la qual es presenten algunes orientacions per a I’elaboracio de
les linies estrategiques d’intervencié socioeducativa centrades en la realitat especifica
dels serveis de pediatira hospitalaria. De fet, amb I’evolucié dels diferents capitols es
pretén aconseguir una complementarietat entre la part tedrica presentada, el treball de
camp i les orientacions pel disseny de les linies estratégiques. En efecte, I'elaboracio
d’aquest treball permet aproximar-se a aquests serveis des de dues vessants, la teodrica

i la practica.
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2. Metodologia i estructura del treball

En el procés d’elaboracio d’aquest treball s’ha consultat literatura de diferents autors i
s’ha reflexionat respecte a les seves aportacions, també es recullen i s’analitzen
diferents experiéncies socioeducatives en els serveis de pediatria hospitalaria; i
finalment s’ha realitzat una aproximacié a diferents serveis de pediatria hospitalaria
per conéixer directament alguns dels professionals que actualment estan treballant en

aquest ambit, aixi com la tasca socioeducativa que estan portant a terme.

L’estructura d’aquest treball, primerament presenta una aproximacié als principals
conceptes que emmarquen aquest ambit d’intervencié per poder dissenyar el marc
conceptual que orientara la intervencié. D’aquesta manera s’ha portat a terme la
recollida d’informaci6 de la realitat del col-lectiu d’infants i adolescents hospitalitzats,

i del seu entorn, posant especial atencié al context familiar i al context hospitalari.

Un cop realitzat aquest apartat, es continua amb la recerca dels aspectes relacionats
amb la contextualitzacié del servei de pediatria hospitalaria, com és el marc normatiu i
legal, una revisio de la fonamentaci6 teodrica de la intervenci6 de I'’educador/a social,
una aproximacié a la realitat de les aules hospitalaries, aixi com diferents aspectes
relacionats amb la intervencid socioeducativa en el servei de pediatria hospitalaria. De
fet, la informacié que s’exposa en aquest apartat, té una relaci6 més directa amb

I’Gltim apartat del treball, la part practica.

Aquesta part practica es defineix com a treball de camp i presenta I'analisi d’algunes
experiéncies socioeducatives en I'ambit de la pediatria hospitalaria. Per una banda,
s’exposa una aproximacié a diferents experiéncies amb les seves particularitats
(orientacions pedagogiques, tipus de dinamitzaci6 per part de professionals o
voluntaris, objectius...) portades a terme en centres hospitalaris d’Europa, Estats Units,
Canada, I’Estat Espanyol i algunes de concretes de Catalunya; aixi com una experiéencia
rellevant del Jap6. Per altra banda, es presenta la situacié actual de la intervencié
socioeducativa de quatre hospitals de Catalunya: Hospital Sant Joan de Déu (Esplugues
de Llobregat), Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron (Barcelona), Hospital
Universitari Doctor Josep Trueta (Girona) i Consorci Hospitalari de Vic - Hospital
General de Vic (Vic); aportant una reflexio a partir de les visites i entrevistes realitzades
a professionals d’aquests centres, aixi com de la revisié de les seves memories anuals i

pagines web.

A continuacié, s’han elaborat les orientacions pel disseny de les linies estratégiques
que podrien servir de guia a la intervenci6 socioeducativa dins d’aquest ambit. Amb el
desenvolupament d’aquestes orientacions centrades en la realitat especifica dels
infants i adolescents hospitalitzats, es pretén donar les bases de la intervencié

socioeducativa en els serveis de pediatria hospitalaria, per aconseguir una atencié més
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eficient i eficac aixi com una millora en la qualitat de vida dels seus pacients pediatrics

i les seves families, a partir d’'una atencié integral.

Finalment, dins ’apartat de les conclusions es presenta un recull de les reflexions i els
aprenentatges aportats a partir de la realitzacié d’aquest treball, aixi com una
recuperacié dels aspectes més rellevants que s’exposen en aquest document. De fet,
durant el desenvolupament de les diferents parts d’aquest treball ja s’exposen algunes
conclusions que es recuperen en aquest ultim apartat. A més, les conclusions també
han de ser utils per exposar el grau d’assoliment dels objectius plantejats amb
I’elaboracié d’aquest treball.

Tot i que les primeres parts d’aquest treball es defineixen per presentar aspectes més
teorics, alhora també es veuen complementats per la informacio recollida en les
diferents experiéncies presentades en el treball de camp aixi com en les entrevistes
realitzades a diferents professionals, i per les reflexions que ha generat I’elaboracié
del treball de camp. Al mateix temps, I'elaboracié de la part teorica d’aquest treball
permet adquirir alguns conceptes i coneixements poc coneguts d’aquest context
d’intervencio, els quals esdevenen de gran utilitat a I’hora de planificar les entrevistes i
reflexionar respecte la informacié extreta. Aixi doncs, cal destacar la
complementarietat entre les diferents parts d’aquest treball. A més, també es
presenten algunes aportacions propies fruit dels coneixements adquirits a partir de la
formaci6 aportada pels estudis d’educacié social i per la practica professional en

diferents ambits del camp social i sanitari.

Aixi doncs, una vegada presentada I’estructura d’aquest treball, ja es perceben algunes
caracteristiques de la metodologia utilitzada en I’elaboracié de les seves parts. De fet,
amb la primera part del treball o marc teoric, definit pels apartats marc conceptual i
contextualitzacio, s’obté un diagnostic o estat de la qliestio de I'ambit que ens ocupa,
del qual és possible extreure’n unes conclusions des d’una vessant teodrica. No
obstant, el treball de camp que segueix a aquesta primera part, ens aproxima a la
realitat d’aquest context des d’una vessant més practica. D’aquesta manera s’obtenen
diferents reflexions i conclusions que defineixen I’actual estat de la qiiestido de la
intervencié socioeducativa en els serveis de pediatria de quatre centres hospitalaris del

context catala.

Posant emfasi en la metodologia utilitzada, tot i que en la realitzacié d’aquest treball
de camp es podria haver utilitzat una metodologia cientifica, s’ha descartat pels
inconvenients i exigéncia de recursos que suposa la realitzacié d’un estudi i analisi a
partir d’eines d’investigacié qualitativa i/o quantitativa (entrevistes, qiiestionaris...) a
les diferents parts que es relacionen amb aquest ambit (professionals de diferents
disciplines, infants i adolescents hospitalitzats i les seves families). A part de la

dificultat que podia suposar la seleccié6 d’'una mostra concreta que permetés fer una
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valoracié i generalitzar-la, al mateix temps que permetés validar una hipotesis inicial.
De fet, si s’hagués escollit la metodologia cientifica, segurament no s’hauria comptat
amb suficients recursos i temps per aconseguir elaborar una proposta d’intervenci6 o
unes linies estrategies com les presentades, un dels objectius de I'elaboracié d’aquest
treball.

Per aquests motius, aquest treball s’elabora a partir d’'una metodologia mixta que no
dedica tants recursos en l’estudi inicial, i amb la qual, a partir de la reflexié6 de
diferents aspectes vinculats amb aquest ambit d’intervencidé, s’aconsegueix
I’aproximacié a alguns dels punts que defineixen I'estat de la qliestio de la situacio
dels infants i adolescents hospitalitzats en el context catala. A partir d’aqui,
s’aconsegueixen algunes eines per desenvolupar les orientacions pel disseny de linies
estratégiques d’una proposta d’intervencié socioeducativa que es podria extrapolar a
diferents realitats hospitalaries. Amb tot, cal fer esment al fet que aquest tipus de
metodologia sovint és la utilitzada en I’elaboracié de projectes del camp de I’educacié

social.

D’aquesta manera, es presenta el marc conceptual i la contextualitzacié6 com a parts
teoriques que exposen diferents aspectes relacionats amb la realitat dels infants i
adolescents en situacié d’hospitalitzacié, que en combinacié amb la part practica com
és el treball de camp en el qual s’analitzen diferents experiéncies i es presenten els
resultats d’entrevistes realitzades a diferents hospitals de Catalunya, permet presentar
finalment les orientacions pel disseny de les linies estrategies d’una proposta
d’intervencioé socioeducativa per aplicar en els serveis de pediatria hospitalaria. | per

finalitzar, el treball presenta les conclusions aportades per tot aquest procés.
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3. Objectius del treball

Una vegada definits els apartats de justificaci6 i metodologia, es fa necessari
determinar quins son els objectius que guien el procés d’elaboracié d’aquest treball.
Per aquest motiu, a continuacié es detallen els objectius a aconseguir durant aquest

procés:

- Realitzar una aproximacié a la situacié actual dels infants i adolescents

hospitalitzats, les seves families i els serveis de pediatria hospitalaria.

- Plantejar I'ambit hospitalari com a possible ambit d’intervencié professional de

I’educador/a social.

- Elaborar un recull d’algunes de les disciplines i teories que ajudin a justificar

teoricament la intervenci6 de I'educador/a social en I’'ambit hospitalari.

- Recollir experiéncies relacionades amb la intervencié socioeducativa en I’'ambit

hospitalari.

- Coneéixer i analitzar aquelles experiéncies concretes d’atencié socioeducativa
dirigides al pacient pediatric que s’estan donant en diferents centres

hospitalaris estatals i internacionals.

- Realitzar una aproximacio al punt de vista dels professionals que actualment
estan portant a terme tasques relacionades amb la intervencié socioeducativa
en serveis de pediatria d’alguns hospitals de Catalunya sobre la situacié actual

d’aquests serveis.

- Proposar unes linies estratégiques d’intervencioé socioeducativa en els serveis

de pediatria hospitalaria.

- Plantejar la figura de I'educador/a social com a possible professional de la

intervencié socioeducativa en els serveis de pediatria hospitalaria.

- Oferir eines als educadors/es socials per integrar-se com a professionals en
I’lambit hospitalari, cobrint les mancances que existeixen actualment en

I’atenci6 integral dels pacients pediatrics.

15
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I1. Marc conceptual

Els punts presentats en aquest apartat exposen diferents conceptes per guiar la
intervencié socioeducativa en I'ambit hospitalari. Des d’aquesta perspectiva s’ha
cregut convenient presentar la realitat del col-lectiu d’infants i adolescents en situacio
d’hospitalitzacié i, per la importancia que tenen en el seu desenvolupament les
relacions amb I’entorn, es posa especial atencio als aspectes que defineixen el context
familiar i el context hospitalari.

De fet, es fa necessari realitzar una aproximacié a la realitat d’aquest col-lectiu i
presentar les conductes observades d’infants i adolescents en aquesta situacio,
I'impacte psicologic de I'hospitalitzacié i les caracteristiques evolutives d’infants i
adolescents en situacié de malaltia i hospitalitzacié. Al mateix temps, s’exposen els
principis basics que defineixen el context familiar i el context hospitalari com a espais
que possibiliten el desenvolupament de l'infant i l'adolescent durant el periode
d’hospitalitzacié. En referéncia al context familiar es descriuen diferents aspectes
relacionats amb el dia a dia de les families amb infants hospitalitzats i s’introdueix el
concepte de xarxa social, que es relaciona amb la funcié de les associacions de pares
d’infants i adolescents hospitalitzats. Pel que fa al context hospitalari es presenta una
breu revisido historica de |'atencié hospitalaria fins a l'actualitat i I'exposicié6 de

diferents aspectes relacionats amb I’hospital com a context de desenvolupament.

Per elaborar aquest apartat s’han utilitzat fonts bibliografiques de diferents autors, aixi
com la consulta d’algunes pagines web i documents digitals, al mateix temps que
també s’ha tingut en compte les aportacions dels professionals entrevistats per a la
realitzacié del treball de camp presentat al final d’aquest document, aixi com les
propies aportacions fruit dels coneixements adquirits a partir de la formacié aportada
pels estudis d’educacié social i per la practica professional en diferents ambits del

camp social i sanitari.
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1. El col-lectiu: I'infant i I'adolescent hospitalitzat

Hem de tenir en compte que la malaltia, per lleu que sigui, suposa sempre un
esdeveniment important en I’escenari de la intimitat, la biografia personal i el futur de
la persona; i la forma en qué cadascl visqui aquesta situacié condiciona I'evolucié de
la propia malaltia. Tot aix0 provoca que el nostre subjecte d’intervencié tingui unes
caracteristiques molt concretes, podent-se angoixar per la malaltia i traumatitzar per
I’hospitalitzacié. Davant d’aquesta realitat, el suport dels professionals sanitaris i
educatius pot ajudar a fer front i superar la situaci6 que esta vivint, permetent-li

continuar, tot i la malaltia, la seva evolucié personal.

De fet, la malaltia forma part de la vida de tal manera que pels infants i adolescents no
és una situacié excepcional. Pot ser que hagin de ser ingressats en un hospital per un
estat fisic d’inesperat inici, degut a una cirurgia planificada o bé per un accident que
requereix tractament immediat. Partint d’aquesta realitat, en aquest apartat s’exposen

diferents aspectes relacionats amb el dia a dia dels infants i adolescents hospitalitzats.

1.1. La realitat de I'infant i adolescent hospitali  tzat

Salut (del grec Usana) és «l’estat de complet benestar fisic, mental i social; i no
solament I’abséncia de malaltia», segons la definicié6 de I’Organitzacié Mundial de la
Salut (OMS) presentada en el Preambul de la seva Constitucié, adoptada per la
Conferencia Sanitaria Internacional, celebrada a Nova York del 19 de juny al 22 de
juliol de 1946, firmada el 22 de juliol de 1946 pels representats de 61 Estats, i entrada

en vigor el 7 d’abril de 1948. La definicié no ha estat modificada des de llavors.'

Aixi doncs, la malaltia és el pas de I'estat de salut a I’estat patologic; és un d’aquells
canvis que apareixen al llarg de la vida i que la fan canviar, modificant, accidental pero
significativament, I’ésser biologic i personal en quée un consisteix. Aquest canvi
introdueix variacions no només biologiques, sin6 també animiques, psicologiques i

socials que afecten a la manera personal d’estar en el mén.

De fet, la revisié de diferents definicions dels conceptes de salut i malaltia, evidencia
gue no existeix una definici6 unanime sobre aquests conceptes i el seu significat,
degut a la seva caracteristica polisémica i el context multidimensional que avarca; a
més, I’evolucié historica ha plantejat diferents concepcions sobre aquest tema, per

tant, es fa necessari contextualitzar els conceptes malaltia i salut quan se’n fa Us.

' Organitzaci6 Mundial de la Salut (OMS). (2009). Recuperat 3 marc 2009, des de
http://www.who.int/es/
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Al mateix temps, la forma en la que una persona percep la salut i la malaltia és un
fenomen complex i particular de com aquesta reacciona al conjunt i encara la situacio
en les diferents dimensions de la seva persona, considerant-la un ésser biopsicosocial.
Aixi, cada persona viura ’experiéncia de salut i malaltia de manera diferent i aquest fet

condicionara el significat que aquesta persona atorgui a tals experiencies.

L’estada en un hospital arriba a ser en molts casos, sobretot en aquells en qué I’estada
s’allarga o es fa permanent, un periode traumatic en la vida que no ajuda a poder
lluitar contra la malaltia, siné al contrari, la fa més insuportable i en alguns casos, fins

i tot ’agreuja.

Cal tenir en compte que el desenvolupament d’una persona ve determinat per la
interaccio de multiples factors com sén les caracteristiques biologiques, psicologiques,
aixi com I’entorn i els contexts en els quals aquesta persona esta relacionada; tal com
exposen Guillén i Mejia, el desenvolupament d’un infant o adolescent es troba
determinat tant per les seves caracteristiques personals, com per la influéncia que en
ell/a tenen els contexts més proxims (la seva familia, grup d’amics, I'escola...) i per les
diferents idees, valors i creences caracteristiques de la societat i de la cultura en la
qual es desenvolupa. A més, també cal destacar altres nivells que incideixen
considerablement tant en l'infant com en els seus familiars, donat que afecten a les
seves condicions de vida, com son: els mitjans de comunicacio, els serveis medics i
socials aixi com les xarxes de suport amb les quals poden comptar les families dels

menors.?

Tal com s’ha comentat anteriorment, I’experiéncia de I’hospitalitzacié conté una série
d’amenaces que incideixen en tots els infants i adolescents. En aquesta experiéncia
influeixen de manera decisiva les caracteristiques personals i el moment evolutiu en el
que es troba el/la pacient. Aixi, I’experiéncia de separacié que es produeix durant
I’hospitalitzacié no és igual per un infant petit, per qui la preséncia dels seus pares és
indispensable degut a una major dependéncia d’ells, que per un adolescent, amb una
major autonomia i amb una major capacitat d’adaptacié i afrontament a aquesta
situacio.

D’aquesta manera, en el moment d’analitzar els efectes d’una hospitalitzaciéo en un
infant o adolescent, cal tenir presents les caracteristiques i preocupacions tipiques dels

diferents estadis evolutius, aspectes que s’exposen més endavant.

2 Guillén, M. i Mejia, A. (2002). Actuaciones educativas en Aulas Hospitalarias: Atencion escolar a nifios
enfermos. Madrid: Ediciones Narcea S.A.
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1.2. Impacte psicologic de I'hospitalitzacio

L’autora Palomo del Blanco exposa que els primers estudis psicologics sobre
I’experiéncia infantil de la malaltia es consideren des d’una perspectiva psicoanalitica,
centrant-se en les reaccions afectives de l'infant i adolescent, encara que també
sorgeix una connotacié cognitiva quan es considera la percepcio de la malaltia i el seu
tractament com un castig. Per tant, cal tenir present que I'hospitalitzacio és un acte
amenacant per a la persona i especialment durant la infancia, associat amb I’estat de

salut.?

Diferents autors documenten I'impacte psicologic que I’hospitalitzacié pot produir en
els infants i adolescents, apareixent una gran varietat de simptomes i problemes de
personalitat durant la seva hospitalitzacié i/o una vegada a casa; i totes elles
conseqliencia de I’angoixa i estrés. Tot i aix0, alguns autors declaren que
I’hospitalitzacié conté la possibilitat d’efectes emocionals beneficiosos en alguns

pacients pediatrics.

Coneéixer el concepte d’estrés pot ser el primer pas per ajudar al pacient pediatric
hospitalitzat a fer front a aquesta situacié. El contingut d’aquest terme és complex i
s’utilitza per entendre diversos fendmens que tenen gran importancia en el procés
d’adaptacié de I’ésser huma. L’estrés, com assenyalen els experts, es refereix a la
relacié que s’estableix entre I'individu i I’entorn, en la qual es tenen en compte les

caracteristiques del subjecte i la naturalesa del context.

De fet, Lazarus i Folkman consideren I'estrés psicologic com «el resultat d’una relacio
entre el subjecte i I’entorn, que és avaluat per aquest com amenacant o desbordant

dels seus recursos i que posa en perill el seu benestar».*
1.2.1. Conductes observades durant ’hospitalitzacio d’'infants i adolescents

Aixi doncs, el fet d’ingressar en un hospital, per tractar-se d’una situacié nova i poc
freqlient, en molts casos suposara |’aparicié6 de conductes d’ansietat, estrés, por
davant allo desconegut, por al dolor o sofriment, inseguretat, problemes per
I’aillament familiar, aillament respecte als amics i companys habituals, etc.; totes elles,
situacions que es poden manifestar en I'infant i I’adolescent hospitalitzat i en la seva

familia.

3 Palomo del Blanco, Maria Pilar. (1999). El nifio hospitalizado: caracteristicas, evaluacion y
tratamiento. Madrid, Ediciones Piramide S.A.

4 Lazarus, R. S. i Folkman, S. (1984). Estrés y procesos cognitivos. Barcelona: Martinez Roca.
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Segons Lizasoain i Ochoa, en el procés d’hospitalitzacié del pacient es poden produir
conseqliéncies negatives, en les quals, les seqlieles més comunes es poden apreciar en
el seglent grafic:®

Alteracions comportamental Alteracions cognitives

{agressivitat, trastorns del son, (deéficit d’atencio i/o dificultat

de lagana...) per a concentrar-se)

HOSPITALITZACIO

'

Alteracions emocionals

{ansietat, pors, depressid,

apatia, falta d’interés...)

Font: Lizasoain i Ochoa, 2003

Tal com comenten Guillén i Mejia, aquestes situacions adquiriran diferents matisos en
funcio de variables com: edat de I’infant hospitalitzat, temps d’hospitalitzacio, tipus de
patologia, comptar amb un diagnostic o estar a I'espera d’aquest, aixi com 'actitud de
la familia. Aquestes variables son complementaries i cal tenir-les en compte de forma
global per comprendre millor I'estat animic de [l'infant i guiar la intervencio
socioeducativa. A continuacié s’exposen algunes caracteristiques d’aquestes variables,

analitzades per aquests autors:

» Edat de I'infant hospitalitzat. Cal tenir en compte aquesta variable ja que s’ha
observat que es manifesten més pors i ansietat quan lI'infant és més petit, per
la falta de desenvolupament fisic i emocional que causa un menor control d’un
mateix i de les emocions, més inseguretats, més necessitat de suport dels

adults i més sensibilitat a la tensid i ansietat de I’entorn.

5 Lizasoain Rumeu, O. i Ochoa Linacero, B. (2003). Intervencién psicopedagdgica en el desajuste del
nifo enfermo crénico hospitalizado. Navarra, Ediciones Universidad de Navarra, S.A. (EUNSA).
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Temps d’hospitalitzacié. A I’ansietat de I'ingrés cal sumar-hi el nerviosisme i
dubtes, quan aquest sobrepassa un determinat temps. Per tant, cal posar els
mitjans necessaris per a controlar aquesta situacié i evitar-ne possibles
conseqliéncies que deteriorin el seu desenvolupament fisic, emocional, cognitiu

i relacional.

Tipus de patologia. Un infant amb un traumatisme o una intervencié quirargica
menor, normalment presenta la tipica ansietat derivada de I’ingrés. Pero en els
casos en que la patologia adquireix un caracter de tipus oncologic, cronic o
sever solen produir-se canvis radicals en la vida psicosocial que poden anar des
de la negacié de la malaltia, passant per I'agressivitat o un estat de passivitat i

indiferencia.

Moltes patologies de caracter oncologic necessiten ser tractades amb farmacs,
quimioterapia, radioterapia... tractaments que per si sols produeixen canvis
profunds en el comportament de la persona i que la majoria de les vegades, per
a la seva correcta superacid, necessiten del suport de persones alienes a la

familia i I'infant que els puguin orientar, aconsellar i escoltar.

Aquest tipus de patologies també necessiten llargs periodes de permanéncia en
hospitals, que sén interromputs no per la recuperacié total dels subjectes siné

per la interrupcié6 momentania del tractament.

Aquests aspectes generen una situacié d’aillament i apatia per part dels infants
hospitalitzats. Per aixd0 és necessari que mantinguin el contacte i la
comunicaci6 amb altres infants hospitalitzats, aixi com amb els propis
companys de I'escola d’origen i els seus amics. En aquest punt hi juga un paper
molt important I’accés a les noves Tecnologies de la Informacié i Comunicacié
(d’ara endavant TIC) com soén: correus electronics, blogs, videoconferéncies...
D’aquesta manera s’aconseguira que la seva vida social i relacional amb els
seus iguals continui per una via de normalitat, al mateix temps que s’evitara

que perdin la il -lusié de continuar endavant.

Comptar amb un diagnostic o estar a I'espera d’aquest. A I'arribar a I’hospital,
no tots els infants i adolescents tenen un diagnostic previ pel qual ingressen en
un centre hospitalari. Quan el diagnostic no és gens clar suposa una carrega
emocional forta que, depenent de I’edat de I’infant i de I'actitud de la familia,
pot traduir-se en manifestacions psicologiques negatives (aillament,
agressivitat, passivitat, negacié no raonada...). Per tant caldra intervenir des del
primer moment, intentar fer entendre i comprendre el desenvolupament del

seu estudi meédic i fer conscient a la familia que la seva actitud “negativa”

21



22 | MARC CONCEPTUAL

davant de I'infant o adolescent esta contribuint a un desajustament de I’estat

emocional d’aquest.

e Actitud de la familia. Aquest factor pot fomentar o disminuir I’estat general
d’ansietat, por i estrés dels infants hospitalitzats. Aixi doncs, és recomanable
que la familia mostri conductes de fermesa, serenitat, confianca davant la nova
situacio, col-laboracio, acceptacio i ajuda a acceptar la situacié a lI'infant, aixi
com que condueixi el seu interés i esforcos a fer que el temps d’estancia a

I’hospital sigui el més positiu i normal possible.®

1.3. Caracteristiques evolutives d’infants i adoles cents en situacié de

malaltia i hospitalitzacio

Tal com es comenta en un dels punts anteriors, els diferents professionals que
realitzen una intervencié en el context hospitalari cal que tinguin en compte les
caracteristiques i preocupacions tipiques dels diferents moments de desenvolupament
(els estadis evolutius) dels infants i adolescents en aquesta situacié. Per aquest motiu,
a continuacié6 es presenta un recull d’algunes caracteristiques evolutives que es
manifesten en una situacié de malaltia i hospitalitzacié, des del naixement fins a
I’adolescéncia, exposades per diferents autors d’aquest ambit. Tot i entendre el procés
de desenvolupament des d’aquesta perspectiva constructivista, aquest aspecte no
hauria de limitar la intervencié i planificacié en el procés d’aprenentatge dels infants i

adolescents.
Algunes de les caracteristiques de les diferents etapes evolutives son:
Primera infancia (Des del naixement fins als tres anys aproximadament)

El nounat neix amb una série de reflexes que el permeten sobreviure (com per
exemple el reflex de succié) que, amb el pas del temps, van formant part de noves
conductes que paulatinament el nadé va adoptant. Aixi, aproximadament al tercer mes
de vida, comencen a manifestar conductes intencionals que els permeten relacionar-se
amb els adults. Totes aquestes interaccions que el nado realitza durant el primer any
de vida possibiliten que progressivament vagi adquirint per la seva part una major
autonomia, que esta afavorida pel suport, afecte i confianca proporcionats pels seus
familiars. Degut a aixo, l'infant estableix vincles amb aquelles persones que i

proporcionen aquesta seguretat i proteccio, anomenades també figures d’apego.

® Guillén, M. i Mejia, A. (2002). Actuaciones educativas en Aulas Hospitalarias: Atencion escolar a nifios
enfermos. Madrid: Ediciones Narcea S.A.
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L’adquisicié del llenguatge permet que, a través d’aquesta nova eina comunicativa,

s’estableixi la socialitzacié i la transmissio del seu pensament.

Entre els dos i tres anys apareix la necessitat de relacionar-se amb els iguals i
d’interaccionar amb ells a través del joc.

Aixi, durant aquesta etapa els principals objectius que diferents autors exposen que

cal aconseguir son:

Establir un sentiment de confianca basica en I'infant cap a les persones que sén
significatives per a ell. Les veus, caricies i jocs d’aquestes persones li han de
permetre percebre que les seves necessitats basiques (benestar, alimentacio i

seguretat) seran cobertes tot i els canvis produits per I’entorn.

- Establir un sentiment d’autonomia i independéncia. L’infant ha d’aprendre a ser
autonom a través d’activitats com caminar, manipular objectes, alimentar-se,

vestir-se, netejar-se, controlar els seus esfinters, etc.

- Animar als pares i a les mares a restar al costat dels seus fills i filles durant el
periode d’hospitalitzacié6 amb la finalitat de reduir la seva ansietat. Animar-los
igualment que proporcionin a I'hospital els objectes més significatius pels

infants que possibilitin un ambient de major familiaritat en I’entorn hospitalari.

- Promoure que el personal hospitalari interaccioni amb I'infant d’'una manera

ladica i que el menor els percebi com a persones properes.

- Promoure que les families presentin el personal hospitalari als infants, com a

persones properes i amigues.

- Afavorir la realitzacio d’activitats que potenciin habilitats perceptives, motores,
de coneixement i socials. Un llarg periode d’hospitalitzacié durant aquesta
etapa evolutiva pot fer que es produeixi una privacié sensorial i motora, i per
aquest fet caldra parar atencié i estimular aquestes arees perqué els nens i

nenes segueixin el seu correcte desenvolupament.
Dels tres als sis anys d’edat

Durant aquesta etapa, basant-se en la confianca i seguretat, I'infant comenca a prendre
iniciatives i planificar activitats que li serveixen per adaptar-se al seu entorn. Algunes
vegades, els objectius que I'infant pretén entren en conflicte amb els dels seus pares o
altres familiars, fent-los sentir culpables en relacio amb les seves propies iniciatives. Es
tracta de permetre que I'infant desenvolupi les seves iniciatives aprenent a no afectar
els objectius d’altres persones. Aprofitant aquesta tendéncia de I'infant, durant la seva
hospitalitzacio cal afavorir, dins de les possibilitats existents, que aquest faci eleccions

i prengui decisions.
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Algunes vegades pot creure que la malaltia i el seu tractament sén deguts a un castig
per realitzar una conducta incorrecta o a un rebuig dels seus pares. També pot passar
que I'infant quan resulta exposat a situacions relacionades amb el seu estat de salut i
el seu tractament, confongui el malestar que se'n deriva amb les intencions o
motivacions de les persones del seu entorn. Aixi doncs, el nivell de desenvolupament
cognitiu de l'infant és important per comprendre les seves pors i la situacio

d’hospitalitzacié.

També degut a la seva limitacié en la comprensié sobre el funcionament corporal i les
seves pertorbacions, tem per la seva integritat corporal causant-li por qualsevol
intrusio en el cos, com les injeccions o el termometre rectal. Al mateix temps, existeix
una tendencia en el preescolar de complir les normes si no es troba malament. | com

els més petits, també poden mostrar una reaccié negativa a la separacié dels pares.

Del recull d’informacié de diferents autors s’exposen alguns dels objectius importants

durant aquesta etapa:

- Proporcionar per part de totes aquelles persones que envolten a l'infant la
informacié adequada perqué tingui una major comprensio de tot allo relatiu a
la seva malaltia. Aixi s’obtindra per la seva part una millor reaccié davant de
determinades situacions a I’entendre el perqué d’estar enllitats, el motiu de la
medicacié, la importancia d’evitar el moviment a I’hora de realitzar
determinades proves meédiques... ja que el menor no entén per si mateix els

efectes positius que aquestes accions poden produir en la seva malaltia.

- Afavorir I’entesa per part dels pares, mares i personal hospitalari de la logica
del pensament que tenen els nens i nenes d’aquestes edats, molt diferent a la
dels adults. En aquestes edats es concep que tot té una explicacid, per aquest
fet constantment demanen informaci6 del perqué de totes les coses. No donar
resposta a determinades preguntes, tot i la complexitat de la resposta en
determinades ocasions, pot generar el sentiment que alguna cosa s’esta

amagant ja que per ells tota accio té el seu perque.

- Afavorir en el nen i la nena la presa de decisions, ja que es caracteristic
d’aquesta etapa el fet que comenci a planificar activitats que li permetin

adaptar-se i ajustar-se al seu entorn.

- Afavorir per part de les diferents persones que envolten al nen i nena, un reforg
de totes aquelles habilitats en les quals aquest/a ja havia aconseguit certa
competéncia abans de la seva malaltia o hospitalitzacié. Aquest aspecte és de
gran importancia ja que poden apareixer retrocessos com a conseqiiéncia d’un
increment de la sobreprotecci6 materna/paterna durant I’estada hospitalaria,

podent provocar que el menor necessiti un major grau d’atenci6 i que el seu
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nivell de dependéncia s’incrementi, impedint d’aquesta manera el seu correcte

desenvolupament evolutiu.
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Dels set als onze anys d’edat

El principal objectiu evolutiu en aquesta etapa inclou I’assoliment de les habilitats de
treball. Cal que desenvolupi habilitats socials i académiques que el facin sentir segur
de si mateix. Si l'infant fracassa en el desenvolupament d’aquestes habilitats,
probablement tindra sentiments d’inferioritat. Es tracta d’evitar o disminuir el retard
escolar del pacient pediatric hospitalitzat a través de la planificacio de tasques
educatives que puguin alleugerir la seva ansietat i avorriment, aixi com afavorir la seva
reincorporaci6 escolar. Al mateix temps, es poden organitzar activitats que mantinguin
el vincle del pacient pediatric amb els seus iguals, com visites d’amics, trucades
telefoniques, correus electronics, videotrucades, celebracié d’aniversaris, entre

d’altres.

Durant aquesta etapa comenca la comprensié del procés de malaltia i de diverses
aspectes relacionats, ja que s’inicia un augment en la diferenciacio de la realitat

externa i I'interior del cos.

Al mateix temps, pot resultar dificil per un infant que ha aconseguit un seguit
d’habilitats d’autonomia (dutxar-se, menjar, beure, vestir-se..) perdre’n el control i

tornar a ser dependent de I’'ajuda d’altres persones per a cobrir aquestes necessitats.

En definitiva, I’adaptacié de I'infant i adolescent a I’entorn hospitalari probablement no
presenti dificultats si s’han desenvolupat certes habilitats, ha estat preparat per

aquesta situacio i és acompanyat pels seus familiars.

A partir del recull d’informacio de diferents autors, es considera que durant aquesta

etapa caldria tenir en compte els segiients objectius:

- Afavorir el desenvolupament de I'aprenentatge i de les tasques educatives
durant la permanéncia a I’hospital a través de la realitzacié d’activitats que
s’adaptin a la situacio fisica del nen/a. Amb aixo0 es pretén evitar I'ansietat
que pot produir la por al fracas quan s’incorpora novament a l'escola
afavorint el seu correcte desenvolupament intel-lectual i combatent al

mateix temps I'avorriment que I’hospitalitzacié provoca.

- Afavorir la realitzacié d’activitats que permetin la relacié amb els iguals, a
més de les visites d’amics, enviament de correus electronics o

videotrucades.

- Proporcionar per part dels familiars, un clima que afavoreixi la seva

independéncia i que li permeti sentir-se actiu.

- Afavorir la comprensio per part dels pares i les mares de determinades

conductes per part de I'infant com pot ser I’augment de la vergonya i de la
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necessitat d’intimitat davant determinades proves médiques o situacions

que es poden donar en aquest sentit dins del context hospitalari.
Pre-adolescéncia (Dels dotze als catorze anys aproximadament)

Durant aquesta etapa, els joves experimenten canvis fisics importants, que poden
influir en una especial preocupacio per la seva imatge corporal i per la seva identitat
sexual. Aixo incideix en el fet que quan una malaltia afecta al funcionament corporal o
a la imatge fisica, pot donar lloc a una inseguretat o a una negativa formacio de la seva
identitat.

En aquesta etapa és probable que el jove busqui una major independéncia respecte al

seu pare o mare, augmentant la necessitat d’'un major contacte amb el grup d’iguals.

Una altra caracteristica d’aquesta etapa és la capacitat de raonament abstracte i la
capacitat de realitzar hipotesis, permetent la resolucié de situacions i accions
concretes, per aixd0 en aquest moment es déna una correcta comprensié de les

caracteristiques dels diferents organs i parts del cos, aixi com del seu funcionament.

Durant aquestes edats, al tenir una gran capacitat d’entendre la situacié de malaltia, és
freqlient que apareguin pors, com angoixa respecte a la pérdua de control i autonomia
o por a la mort. Es important conversar amb ell o ella i permetre que exterioritzi

aquestes pors, ja que al comentar-los pot sentir-se més alleugerit.

De fet, del recull d’informacié de diferents autors es considera importat durant

aquesta etapa:

- Respectar i entendre la importancia que tenen els amics i amigues, per
aquest fet cal fomentar activitats d’interacci6 amb els iguals més
significatius degut a la importancia que per a ells i elles té rebre informacio

de tots aquells esdeveniments que tenen lloc a I’exterior de I’hospital.

- Comprendre la importancia i preocupacié que per a ells poden suposar les
seqlieles d’una malaltia en la seva imatge fisica i funcionament corporal,
podent-se donar aixi situacions d’una major preocupacié davant la pérdua

de cabells que davant la gravetat de la malaltia en si mateixa.

- Afavorir I'autoestima i confianca amb la finalitat de combatre la por que
poden provar les diferéncies fisiques produides per una malaltia en el
procés de relacié amb els seus iguals, especialment en la relacié de vincles

de parella i en I’adquisicié d’una imatge positiva de si mateixos.
- Donar informacié adequada respecte a la malaltia.

Adolesceéncia (Dels dotze als divuit anys aproximadament)
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Durant aquesta etapa, I’adolescent ha de fer front al conflicte de saber qui és o qui ha
de ser. Intenta formar una nova identitat a partir de la consolidacié de caracteristiques
de la seva personalitat infantil mostrant-se confés amb la seva nova identitat i manera
de comportar-se si no té éxit en el seu intent. Del recull d’informacié de diferents
autors s’exposen alguns objectius que els adolescents han d’assolir per desenvolupar

un funcionament adult:

- Separaci6 dels pares i desenvolupament d’una identitat de si mateix capac

de realitzar accions independents.

- Desenvolupament d’'una maduresa sexual que impliqui poder establir una

relacié basada en I'atenci6 i el donar.
- Desenvolupar objectius vocacionals reals.

- Desenvolupar una imatge positiva de si mateix i un codi personal d’ética i

conducta.

Igual que en la pre-adolescéncia, durant I’adolescencia I’afectacié en la figura, la
perdua de funcié i qualsevol canvi en I’aspecte fisic sén especialment preocupants en
ambdods sexes. Al mateix temps, normalment es percep una preocupacié per aspectes
psicosocials de la malaltia, és a dir, com aquesta afecta a les seves relacions i activitats
socials; a part de la seva necessitat d’intimitat i soledat, i la tendéncia a mostrar-se
depressiu. A més, la necessitat de sentir-se lliures i independents dificulta el
seguiment de normes o regles imposades durant I’hospitalitzaci6. També cal destacar,
que durant aquesta etapa els canvis a nivell cognitiu, el fan més capac de raonar de

forma abstracta i fer hipotesis.

Aixi doncs, les necessitats de I’adolescent sén especifiques d’aquesta etapa, i per tant,

cal donar-li un tracte diferents al dels infants i adults.
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2. El context familiar

S’ha considerat oportii contemplar el context familiar per la seva importancia com a
espai de relacio i desenvolupament de I'infant i I’adolescent. De fet, algunes de les
conductes habituals dels familiars en aquesta situacié sén la sobreproteccié del malalt

i les reaccions d’ansietat, que en cap cas afavoreixen la recuperacié de I'infant.

A més, també es té en compte que I'hospitalitzacié infantil no només afecta als infants
i adolescents, siné que també té repercussions negatives en la familia i poden
agreujar-se en el cas que es diagnostiqui una malaltia cronica. Entre aquestes
repercussions negatives en destaquen quatre: I'impacte psicologic (ansietat, estres),
I'impacte fisic (alteracions alimentaries, del son, de les relacions sexuals), lI'impacte
laboral (baixes professionals importants, fortes despeses economiques) i l'impacte

social (ruptura de les relacions socials).

Per aquests motius a continuaciéo es presenten diferents punts que es relacionen
directament amb la realitat de les families amb infants o adolescents hospitalitzats,
per les conseqiiéncies que té la malaltia dels fill/es en els nuclis familiars. D’aquesta
manera, s’exposa la importancia de la participacié de la familia en el desenvolupament
de l'infant i adolescent durant el procés d’hospitalitzacié, al mateix temps que es
planteja la necessitat d’aportar un suport adequat segons les necessitats de cada nucli

familiar que vagi més enlla de les actuacions de bona voluntat d’alguns professionals.

També es fa referéncia a la importancia d’establir una relacié comunicativa adequada
durant el procés d’hospitalitzacié entre els professionals, la familia i els infants i

adolescents amb alguna patologia.

A més, també es presenta el concepte de xarxa social per a relacionar-lo amb les
actuacions portades a terme des de diferents associacions de familiars d’infants i
adolescents en situacio de malaltia. Aquestes associacions es plantejen com una opcié

de suport a aquestes families.

2.1. El dia a dia de la familia amb infants o adole  scents hospitalitzats

El pacient pediatric i la seva familia oscil -len entre dues grans institucions, I’educativa
i la sanitaria, adaptant-se amb més o menys éxit a les exigéncies i possibilitats de
cadascuna d’elles. En el primer moment de deteccio i diagnostic les families entren en
crisi, tant a nivell psicologic com d’organitzacié. L’elaboracio del dol en la malaltia, la
pérdua d’independeéncia i nivell econdmic arriba de cop; els recursos familiars no sén
inesgotables i les baixes laborals poden fer trontollar I’economia familiar. Aixi doncs,

en aquests moments les families no estan en condicions psicologiques o fisiques de
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prendre gaires determinacions sobre el futur educatiu dels seus fills. Com a institucié
solida, la majoria de les families s’organitzen i surten endavant canviant habits, obrint-

se a la familia extensa i confiant en amics i veins.

Rios Gonzalez distingeix entre I'estructura del sistema familiar d’origen (el sistema de
cadascuna de les families de les quals procedeixen els progenitors) i I’estructura del
sistema familiar creat (el que resulta de I’eleccié i negociaci6 entre els conjuges i amb
el qual constitueixen la seva familia). Son nombrosos els elements que intervenen en
la composiciéo d’aquestes estructures familiars: des dels valors pels que cada pare o
mare opta als estils educatius utilitzats, de I'atribucié i repartiment de rols a la
distribucié de poder, dels codis normatius que sén promoguts en aquesta familia a la

manera en que aquests sén aplicats, etc.

| és precisament en aquestes estructures on impacta I’arribada de la malaltia d’un
fill/a; aquests impactes modifiquen gairebé sempre I'estructura de la familia. En
ocasions, aquests impactes son utils per augmentar la cohesié i uni6 familiar, pero
altres vegades contribueixen a debilitar-les, deformar-les o deteriorar-les. En aquestes
ultimes circumstancies s’afirma que la familia esta desestructurada. Aixi doncs, les
errades que es puguin cometre en un moment donat (desatencié dels germans,
problemes en I'afrontament de la malaltia...) convertiran la familia en un grup d’alt risc

psicosocial.’

Val a dir que actualment I'orientacié psicologica i el suport emocional que pot rebre
una familia sovint ve donada des de la bona voluntat dels professionals que treballen
en les dues grans institucions, I'educativa i la sanitaria, tot i que en alguns serveis de
pediatria hospitalaria ja es comenca a trobar la figura del psicoleg. A més, des de les
noves politiques de gestio hospitalaria s’estan desenvolupant practiques de tractament
en régim ambulatori que substitueixen I'estada hospitalaria per tractaments a
I’hospital de dia, pero cal tenir present que, tot i que els infants estiguin menys temps

hospitalitzats, aixo no vol dir que deixin de tenir necessitats educatives especials.

Es necessari tenir en compte el context familiar ja que el fet que un familiar acompanyi
a 'infant o adolescent durant el seu ingrés té molts avantatges; el suport i una actitud
realista i positiva millora la seva recuperaci6, mentre que el nerviosisme perjudica
I’evolucié de la malaltia. Un altre aspecte important és la necessitat que existeixi una
estreta relacié entre els professionals de I’hospital i la familia del pacient pediatric, de

manera que els professionals s’encarreguin de I'orientacié dels familiars.

En efecte, I'actuacio amb la familia dels infants hospitalitzats ha de ser un element

prioritari, ja que I’hospitalitzacio, especialment d’infants i adolescents, comporta una

7 Rios Gonzalez, J. A. (1994). Manual de orientacién y Terapia Familiar. Madrid, Instituto de Ciencias
del Hombre.
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série de repercussions negatives sobre la familia que, a més, s’agreugen si

s’acompanya d’un diagnostic de malaltia cronica.

Com s’exposa en la introduccié d’aquest apartat, Lizasodin estableix les

conseqliencies més comunes que té la hospitalitzacié en la familia:

Impacte psicologic (ansietat, estres...)

Impacte fisic (alteracions del son, de la gana...)

Impacte ocupacional (baixes laborals, importants costos economics...)

Impacte social (ruptura de relacions socials...)

Partint del fet que existeix un consentiment general sobre la importancia que els
familiars tenen en la preparacié dels pacients pediatrics sobre I'experiéncia de la
malaltia i I’hospitalitzacié, a continuacié es citen diferents raons per les quals és

necessaria la participacio familiar en aquest procés, exposades per la mateixa autora:

- L’atencio6 dels fills en una experiéncia amenacant com la hospitalitzacié no ha

d’estar només en mans dels professionals.

- En moments de gran vulnerabilitat, com és una experiéncia d’hospitalitzacio, el
fill necessita els familiars, especialment si I'infant és molt petit els familiars

constitueixen la seva principal font de confianca i seguretat.

- S’ha comprovat que la familia té una gran influéncia en les reaccions dels fills,
essent de caracter positiu si s’estableix amb ell una comunicacié satisfactoria.
Per tant, pot resultar beneficiés que la familia formi part de I'’equip que atén a

I'infant hospitalitzat.

- La comunicacié satisfactoria, la informacidé i suport que proporcionen els
professionals a la familia contribuira a I'adquisicié de control sobre la situacio i
faran disminuir els dubtes i, probablement, I'estrés. Aquest fet fa que la

influéncia que tingui el familiar sobre I'infant sigui adequada.?

Aixi doncs, els professionals d’aquest ambit cal que desenvolupin estratégies de
comunicacié satisfactoria entre familiars, infants i adolescents hospitalitzats, i
professionals, per minimitzar els efectes perjudicials i potenciar els efectes

beneficiosos de I’experiéncia d’hospitalitzacio.

8 Lizasoain, 0. (2000). Educando al nifio enfermo: perspectivas de la pedagogia hospitalaria. Pamplona,
Eunate.
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2.2. La importancia de la xarxa social com a suport familiar

Rodriguez exposa el concepte de suport social referit a diferents aspectes de les
relacions socials. Definit en termes d’existéncia i quantitat de relacions en general o
d’un tipus particular (com el matrimoni, I'amistat...), en termes d’estructura de les
relacions socials de cada persona i en ocasions en termes de context funcional de les
relacions, en la mesura en quée impliquen elements afectius i emocionals, tangibles,

informatius, etc.

Aixi doncs, per definir correctament el concepte de suport social cal tenir presents els

seglients aspectes vinculats amb les relacions socials: quantitat, estructura i funcié. °

Segons Rodriguez i Blanco la quantitat de relacions socials i la seva estructura
constitueixen el concepte de xarxa social. De fet, el concepte de xarxa social s’utilitza
per a referir-se al conjunt de persones que interaccionen entre si i I'estructura
d’aquestes interaccions. Segons aquests autors: «La xarxa social d’una persona
consisteix en el conjunt de totes aquelles persones amb les que es manté un contacte i
gue constitueixen una forma de cos social». Val a dir que les xarxes socials tenen
fonamentalment tres funcions: ajuda tangible o intangible, informacié o consell i
retroinformacié o informacié avaluadora; d’aquesta manera s’augmentaran les

capacitats personals dels membres de la xarxa i la consecuci6 de les seves fites vitals.

Aixi doncs, el sistema de suport social és el conjunt de relacions personals mitjancant
les quals una persona manté la seva identitat social, rep suport emocional, ajuda
material, informacio, serveis, etc., i fa nous contactes socials dins de la seva xarxa
social. Tot i que el suport social habitualment té connotacions positives, cal tenir en
compte que existeixen certs comportaments com els d’hiperproteccié que poden tenir
efectes negatius, causant dependéncia i dificultats de recuperacié a la persona. Al
mateix temps, també cal considerar que algunes vegades es pot tenir un extens
sistema de suport social i no utilitzar-lo, perqué no es vol, perqué no se sap que

existeix o perqué no sabem com utilitzar-lo.

| en relacié amb la salut, val a dir que el suport social hi contribueix positivament,
alleugerint els efectes negatius dels esdeveniments estressants que es produeixen en
la vida del subjecte, i influint en la interpretacio de tals esdeveniments i les respostes
que doéna davant d’aquests, disminuint aixi, el seu potencial patogénic.™

? Rodriguez Marin, J. (1995). Psicologia social de la salud. Madrid, Sintesis DL.

10 Rodriguez Marin, J. i Blanco, A (2007). Intervencion psicosocial. Madrid, Prentice Hall.
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2.3. Les associacions de pares d’infants i adolesce  nts hospitalitzats

Prenent la realitat del concepte de xarxa social referenciat anteriorment, es pot
relacionar amb les actuacions portades a terme des de diferents associacions de
familiars d’infants i adolescents en situacié de malaltia. De fet, segons el concepte
anterior de xarxa social, aquestes associacions es plantejarien com a un bon recurs de

suport social per a aquestes families.

Les associacions de pares d’infants i adolescents hospitalitzats sén un instrument
important per a canalitzar les preocupacions dels familiars, oferint informacié de
diferents malalties i problematiques a familiars i a professionals, al mateix temps que
impulsen i reclamen actuacions de sensibilitzacié a nivell social aixi com en I'ambit

educatiu.

Realitzant una aproximacié a les associacions de familiars d’infants i adolescents en
situacio de malaltia -a través de les seves pagines web, aixi com per les dades
aportades en el treball de camp que inclou aquest document- es pot apreciar
I’existéncia d’'un gran nombre i certa diversitat d’aquest tipus d’associacions. De fet,
s6n associacions formades i dirigides per i per a pares/mares, amics i familiars
d’infants afectats per alguna malaltia; i en alguns casos, s’organitzen en una mateixa
associacioé els familiars amb infants o adolescents que han desenvolupat un tipus de
malaltia concreta, com pot ser esclerosi, cancer, paralisi cerebral, entre d’altres.
Tanmateix, destaca que la finalitat d’aquestes associacions és la de millorar la qualitat
de vida dels infants i adolescents hospitalitzats i la dels seus familiars. D’aquesta
manera, es treballa per a buscar solucions al conjunt de trastorns que rodegen la
malaltia infantil i disminuir els multiples problemes que es generen de la llarga duracio
i duresa dels tractaments en el si de les families, entenent que el desenvolupament i la
curacié de la malaltia no només és una qiiestié medica, sind que la qualitat de vida i

I’estabilitat familiar hi exerceixen una influencia directa.

Aixi doncs, aquestes associacions esdevenen una eina per a superar el periode
d’incerteses i inquietuds que s’inicia en el moment del diagnostic, aproximant-se a les

families a través de la comprensio, I'empatia, I’escolta activa i la solidaritat.

Algunes de les associacions més destacades a nivell estatal que donen suport a les
families que es troben en aquesta situacio sén: AFANOC (Catalunya), ASION (Comunitat
de Madrid), ADANO (Navarra), AFACMUR (Murcia), AFANION (Castella - La Manxa),
ANDEX (Sevilla), AOEX (Extremadura), APANOCA (Canaries), ARGAR (Almeria), ASPANOA
(Arag6), ASPANION (Comunitat Valenciana), ASPANOB (Balears), ASPANAFOHA (Alaba),
ASPANOVAS (Biscaia), FARO (La Rioja), PYFANO (Castella i Lled), Confederacié ASPACE
(Estat Espanyol)...
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Val a dir que gran part d’aquestes associacions es dirigeixen als familiars d’infants
amb cancer, agrupant-se en la Federaci6 Espanyola de Pares de Nens amb Cancer
(FEPNC) i desenvolupant activitats molt diverses. Algunes d’aquestes activitats son:
I’atencié a domicili, la informaci6 a professionals, el suport psicosocial, el suport en la

recerca d’ajudes economiques, I'edici6 de material educatiu per a la sensibilitzacio,
entre d’altres.
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3. El context hospitalari

Per tal d’exposar els principals aspectes que conformen el context hospitalari, en un
primer moment es presenta una aproximacié a alguns dels indicadors valorats a partir
de ’Enquesta de Salut de Catalunya (ESCA) realitzada el 2006 a la poblaci6 infantil de
Catalunya. Seguidament, a partir de la consulta de diferents referéncies
bibliografiques, s’explica com el concepte d’hospital ha anat adquirint diferents
funcions amb el pas dels anys, presentant d’aquesta manera una breu revisio historica
de I'atenci6 hospitalaria fins arribar a I'exposicié d’algunes de les caracteristiques de
la situacié actual de I’hospitalitzacié pediatrica. En aquest punt es diferencia I’atencié
en els hospitals generals de I’atencié en els hospitals especialitzats, es presenten
algunes dades referents a I’assisténcia hospitalaria a Catalunya i s’exposa la necessitat
de continuar vetllant per la integracié de tots els professionals presents en el context

hospitalari en el si dels seus equips de treball.

Finalment es fa referéncia a I'hospital com a context de desenvolupament i als
beneficis de la humanitzacié dels serveis de pediatria en 'ambit hospitalari per tal

d’aconseguir que la situacio d’hospitalitzacié suposi el menor estrés possible.

3.1. La salut de la poblaci6 infantil a Catalunya

En aquest punt es prenen en consideracioé alguns dels indicadors valorats a partir de
I’Enquesta de Salut de Catalunya (ESCA) realitzada I'any 2006. Aquesta enquesta és un
dels principals instruments de qué disposa el Departament de Salut de la Generalitat
de Catalunya per conéixer I'estat de salut de la poblacié catalana i la utilitzacié que fa
dels serveis sanitaris en relaci6 amb els condicionants procedents de I'entorn més
immediat. Des del Departament de Salut es considera que aquestes dades soén
imprescindibles per dissenyar politiques de salut i de serveis adequades a les
necessitats existents (explicitades en el Pla de Salut de Catalunya analitzat en un
apartat posterior d’aquest treball) i per poder avaluar els resultats de I'aplicacié de les
politiques en mateéria de salut. Aixi doncs, ’'Enquesta de Salut de Catalunya realitzada
el 2006 ha de permetre coneéixer la situacio actual i I’evoluci6 recent de I'estat de salut

i de la utilitzacié dels serveis sanitaris entre la poblacié catalana.

De fet, al 2006, el disseny de I’ESCA inclou un guestionari especific per a la poblacié
infantil menor de 15 anys; s’ha entrevistat 18.126 persones, de les quals 2.200 tenen

entre 0 i 14 anys.

Aixi doncs, les dades recollides mitjancant ’ESCA constitueixen una aportacié valuosa

a la recerca en el camp de la salut i, d’acord amb la normativa vigent, el Departament
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de Salut posa a l’'abast de les institucions, dels professionals i de les persones
interessades un volum important d’informacié obtinguda amb una gran inversié de

recursos.

A continuacié s’analitzen els indicadors referents a I'Us dels serveis sanitaris i la
valoracié de I’atencid hospitalaria, els quals aporten dades utils per a I’elaboracié de
les orientacions pel disseny de les linies estrategiques d’intervencié socioeducativa en

els serveis de pediatria hospitalaria, capitol que es presenta al final d’aquest treball.

Pel queé fa a la utilitzacié dels serveis sanitaris, I’'ESCA permet coneéixer la utilitzacié, de
manera global, tant dels serveis publics com privats en els diferents grups de poblacio.
El 95,4% de la poblaci6 menor de 15 anys ha utilitzat els serveis sanitaris durant el
darrer any. Els serveis sanitaris utilitzats més freqiientment sén els de cobertura
publica (el 81,2%, els del CatSalut o els de mutues obligatories). El 14,8% ha utilitzat
més freqlientment els serveis de muitues voluntaries (assegurances sanitaries privades

individuals i d’empresa), i el 2,0%, serveis médics assistencials particulars.

En referéncia a la poblaci6 ingressada en un centre hospitalari, destaca que el 3,9% de
la poblaci6 menor de 15 anys ha estat ingressada en un hospital com a minim una nit
durant els daltims 12 mesos (4,2% dels nens i 3,6% de les nenes). El percentatge de
menors que han estat hospitalitzats el darrer any és menor quan el grup d’edat és més
elevat (Grafic 3).

Grafic 3. Poblacié menor de 15 anys hospitalitzada e | darrer any,

segons I'edat i el sexe.
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Font: Enquesta de salut de Catalunya 2006. Departament de Salut

La modalitat del centre hospitalari varia segons el tipus de cobertura de qué disposa la
poblacié menor de 15 anys. Aixi, la major part dels menors amb cobertura sanitaria
publica han ingressat en un centre public i només el 3,4% en un de privat. El 59,6%
dels infants amb doble cobertura han ingressat en un centre privat. La mitjana de dies
d’ingrés ha estat de 4,3 en els hospitals publics i de 4,8 en els hospitals privats (Grafic
4).
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Grafic 4. Poblacié menor de 15 anys segons la modali  tat dels centres

hospitalaris utilitzats el darrer any, per tipus de cobertura. Catalunya, 2006
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En relacio al periode 1994-2006, la proporcié de poblaci6 menor de 15 anys que ha
ingressat en un centre hospitalari com a minim una vegada el darrer any ha disminuit
(6,1% I’'any 1994 i 3,9% I’any 2006).

| finalment, pel que fa a la satisfaccio amb els serveis sanitaris utilitzats, el 88,8% de la
poblacié menor de 15 anys manifesta que esta satisfeta o molt satisfeta pel que fa als
serveis sanitaris que ha utilitzat més freqientment durant el darrer any. De fet,
s’observen diferéncies segons la modalitat dels serveis sanitaris utilitzats: la proporcio
d’enquestats que es declaren satisfets és superior entre els que utilitzen amb major
frequéncia els serveis privats. Aixi, el 86,5% es declaren satisfets o molt satisfets amb
els serveis sanitaris publics; el 97,6%, amb les mutues obligatories amb prestacio
sanitaria d’una asseguranca privada, i el 98,5%, amb les assegurances privades i els

metges particulars.”

3.2. Revisio historica de I'atenci6 hospitalaria

Fent una revisié historica del concepte hospital, a partir de diferents referéncies
bibliografiques, observem com aquesta institucido ha anat adquirint diferents funcions

amb el pas dels anys.

Si ens remuntem a l’edat mitjana aquestes institucions estaven regides per ordes

religioses que acollien malalts, peregrins i mendicants. Més tard, els corrents del

" Departament de Salut, Generalitat de Catalunya. (2006). La salut de la poblacié infantil a Catalunya.
Enquesta de Salut de Catalunya 2006. Document electronic. Recuperat 20 maig 2009, des de
http://www20.gencat.cat/docs/pla-salut/La_salut/ESCA%20infantil%200K%20correccions_TARONJA. pdf
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renaixement promogueren una reforma de les institucions hospitalaries pel que fa a la
seva estructura i finalitat. A Europa, a finals del segle XV, comencaren a aparéixer els
primers hospitals militars amb la tendéncia d’atorgar unes funcions més estrictes i
exclusivament cliniques als hospitals. A partir del segle XIX es van generar algunes
millores sanitaries amb els avencos de la higiene publica, aixi com amb el
desenvolupament de la clinica médica i quirdrgica i I'aparici6 de les diverses
especialitzacions, moment que marca l'inici de les grans construccions hospitalaries
modernes amb la seva progressiva socialitzacié de I’assisténcia sanitaria completa,

tant a nivell curatiu com preventiu.

Com s’ha anat apuntat en alguns dels apartats d’aquest treball, la preocupacié sobre
les necessitats psicosocials de I'infant hospitalitzat és relativament recent. Tal com
exposa Palomo, a mitjans del segle XIX es van obrir les primeres sales infantils en els
hospitals, on es permetia i fins i tot s’animava als pares perqué s’estiguessin amb els
seus fills el major temps possible; d’aquesta manera es mantenia un clima familiar que
afavoria I’adaptacio dels infants a la situacié d’hospitalitzaci6. Perd a finals del segle
XIX es va produir un canvi en el sistema de visites familiars i tret d’algunes excepcions,
com la necessitat de donar de mamar a l'infant per part de la mare o I'estat critic
d’alguns infants, es va desaconsellar a les families que visitessin als infants a la sala.
Les raons d’aquest canvi van ser la possibilitat que les families portessin infeccions a
la sala (un risc pels infants i adolescents malalts) i I’efecte negatiu de les visites perqué
facilitaven el record de la casa dels infants i dificultaven la seva adaptacié a I’hospital.
Durant aquesta época, la principal preocupacié sobre els infants ingressats es
relaciona amb la malaltia i les normes foren molt estrictes respecte al joc, I'alimentacié

i les hores d’estada al llit.

De fet, aquesta situacioé va existir fins als anys quaranta. Val a dir que entre 1940-50
s’estudia el desenvolupament emocional de I'infant i Spitz publica el seu informe sobre
hospitalisme. Més tard, al 1953, Robertson recolli en un film un documental anomenat
“Un nen de dos anys va a I’hospital” que va servir per canviar les maneres utilitzades
en I’atencié i tractament médic de l'infant i adolescent hospitalitzat que impedien la
permaneéncia dels pares i les mares amb els seus fills/es. Més tard, al 1958, Robertson
amb I'ajuda economica del Servei Nacional de Salut Publica, del Centre Internacional de
la Infancia, i d’altres col-laboradors, va filmar un segon experiment “Anar a I’hospital
amb la mare” i la OMS el va contractar per difondre aquest film per a sensibilitzar el

personal sanitari.

Amb l’interés despertat pel benestar emocional de I'infant malalt i hospitalitzat, es van
crear organitzacions i revistes relacionades amb la psicologia pediatrica. A més, al
1966, I'Institut Nacional de la Salut Mental va publicar el llibre “El color vermell de les

ferides: planificant I’hospital per als nens” amb la finalitat de tenir en compte les
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necessitats emocionals de I'infant hospitalitzat i reduir I'estrés al fer front a una
experiéncia hospitalaria i canviar d’aquesta manera les politiques aplicades en el

context hospitalari.

De fet, una pionera en la preocupacié sobre els obstacles relacionats amb |'atencié
dels infants en les sales dels hospitals va ser Emma Plank, qui va fundar I’Associacié
Americana per I’Atencié de [I'Infant Hospitalitzat, i el 1962 va escriure el llibre
“L’atencié psicologica de l’'infant malalt a I’hospital”. Aquesta autora també va
desenvolupar programes de joc i activitats educatives per ajudar a I'infant hospitalitzat
a disminuir els efectes de la seva estada a I’hospital.

Val a dir que actualment existeixen revistes i organitzacions com la Association for the
Care of Children’s Health (ACCH) i la revista Children’s Health Care, entre d’altres, que
defensen la participacio de les families en I’atencié dels infants, sense limitar les seves
visites, establint atencions mediques alternatives per evitar I’hospitalitzacio sempre
que sigui possible i facilitant la permanéncia dels pares i mares amb els seus fills
durant la nit 2. Aixi doncs, I’'acci6 medico-social de I'hospital ha d’incidir sobre la
persona, la familia i la societat, ha d’orientar I’educacié sanitaria comunitaria, i cal que

es recolzi en les tasques especialitzades d’altres professionals.

Cal tenir en compte que les mancances que presenta |'atencié hospitalaria actual en
quan a l’atencié integral i, en concret a I’atencié psicosocial del pacient, s’han intentat
cobrir amb la bona voluntat d’alguns professionals (sobretot d’infermeria, funcié que
no és exigible al seu rol) i amb el voluntariat social. No hem de desvalorar la tasca feta
per aquestes figures, pero si que hem de lluitar per tal que I'assumeixi un professional
que tingui la intervencié socioeducativa com a constitutiva de la seva professio i que,
per tant, tingui la formacié i les habilitats per portar-la a terme d’una manera
estructurada i professional. De fet, la incorporacié dels treballadors socials i psicolegs
als hospitals ha millorat notablement I’atencié als pacients i, en un moment en que
aquestes figures ja estan consolidades, seria oportl incorporar d’altres professionals
per aconseguir un vertader treball en equip interdisciplinari i una intervencio6 integral

dirigida als infants i adolescents hospitalitzats.

3.3. Els hospitals catalans en I'actualitat

Després d’exposar com el concepte d’hospital ha anat adquirint diferents funcions

amb el pas dels anys i presentar una breu revisié historica de I'atencié hospitalaria, és

2 palomo del Blanco, Maria Pilar. (1999). El nifio hospitalizado: caracteristicas, evaluacién y
tratamiento. Madrid, Ediciones Piramide S.A.
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moment d’explicar algunes de les caracteristiques de la situacié actual dels centres
hospitalaris. En aquest punt es diferencia I’'atenci6 en els hospitals generals de
I’atencio en els hospitals especialitzats i es presenten algunes dades referents a

I’assisténcia hospitalaria a Catalunya.

D’aquesta manera, amb el desenvolupament d’aquest punt s’obtenen algunes dades
utils per tal de situar el tipus d’atencio dels diferents hospitals en el context catala, les
quals serviran de guia en I|'eleccié dels centres hospitalaris que formaran part del

treball de camp presentat més endavant.

Segons dades publicades a la pagina web de I'Institut Catala de la Salut actualment, al

fer referéncia als serveis sanitaris catalans, cal diferenciar entre:

a) Atencié primaria, com el primer nivell d’accés que es presta principalment als

centres d’atencié primaria (CAP).

b) Atencié especialitzada, com el segon nivell d’accés a la sanitat publica que
compreén:

- Atenci6 hospitalaria

- Atenci6 sociosanitaria

- Atenci6 psiquiatrica i salut mental

- Atencidé en drogodependéncies

- Altres recursos d’atencié especialitzada'

Al mateix temps, els serveis d’atencié primaria i especialitzada inclouen |'atencié
farmaceutica i tot un seguit de prestacions complementaries com el transport sanitari

o les prestacions ortoprotétiques que complementen les necessitats de salut.

En referéncia a I’atencié hospitalaria, el CatSalut garanteix aquesta atencié a través de
la XHUP, la Xarxa Hospitalaria d'Utilitzacié Publica, i també a través d’alguns dels
recursos d’atencié sociosanitaria i d’atencié psiquiatrica i de salut mental. Cal fer
esment que en l'apartat de legislacid sanitaria desenvolupat en el proxim capitol
d’aquest treball — corresponent a la contextualitzacié —, s’exposen diferents aspectes
relacionats amb la creacié d’aquesta xarxa hospitalaria. Concretament, la XHUP és una
xarxa formada per diferents hospitals distribuits en el territori catala amb els quals el

CatSalut contracta la prestacié de serveis.

Els centres hospitalaris es classifiquen segons el tipus d’atencié hospitalaria -aguts,
sociosanitaria o psiquiatrica- a la qual dediquen el 80% o més dels seus llits en
funcionament. Si un centre realitza més d’un tipus d’atencid, sense que cap arribi al

80% de la seva dotacid, se’l cataloga de centre mixt.

13 Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya. (2009). Institut Catala de la Salut. Recuperat
10 maig 2009, des de http://www.gencat.cat/ics/
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De fet, des de la pagina web de I'Institut Catala de la Salut també es considera que els

llits hospitalaris es poden classificar en tres tipologies:

« D’atenciéo d’aguts. Corresponen als llits d’hospital general o d’hospital
especialitzat, com ara quirdrgic, maternitat, pediatric i altres d’especifics
dedicats a nefrologia, oftalmologia, reumatologia, etc. No s’hi inclouen els llits

dels hospitals psiquiatrics ni els destinats a cronics o a llarga estada.

« D’atenci6 sociosanitaria. Corresponen als llits residencials substitutoris de la
llar que es destinen a acollir persones de més de 60 anys o als col-lectius
d’edat inferior que no siguin objecte d’una regulacié especifica i que a més de
mancances socials presenten problemes sanitaris no aguts, amb patologies que
requereixen tractaments preventius, rehabilitacié6 permanent o control medic i

farmacologic continuat.

« D’atencié psiquiatrica. Corresponen als llits dels hospitals psiquiatrics o
centres psiquiatrics d’internament. Aquests son centres hospitalaris de tipus
monografic que, conjuntament amb els recursos de psiquiatria dels hospitals
generals i dels centres sociosanitaris autoritzats també per a I’'internament

psiquiatric, presten atencié als malalts mentals.

A més dels recursos necessaris per a l’atencié a pacients en fase aguda, els
hospitals psiquiatrics també disposen d’unitats diferenciades per a I'atencio de
pacients subaguts (unitats de subaguts) i per a I'atenci6é a pacients cronics o de

llarga evolucié (unitats de mitjana i llarga estada).

Un altre aspecte caracteristic dels hospitals és que s’hi troben diferents serveis, tals
com: serveis medics d’internament, serveis quirdrgics, serveis d’urgéncies i consultes
externes on es realitzen les visites ambulatories per a la realitzacié de proves preévies a

intervencions o de seguiment dels pacients.

A més, 'accés a I’atencio hospitalaria és possible per derivacié del metge o metgessa
de capcalera o del pediatre; o bé en cas de tenir una urgéncia greu aquesta s’atén a

qualsevol hospital de la xarxa XHUP.
Segons les seves caracteristiques, els hospitals de la XHUP es classifiquen en tres tipus:

+ Hospital general basic. Es aquell que doéna resposta completa als
requeriments habituals de la poblacié. Aquests hospitals tenen la tecnologia
assistencial necessaria per atendre aquelles patologies que no requereixen un
grau d’especialitzacié important. S6n centres sanitaris que atenen a qualsevol
grup de poblacié, independentment de la seva edat i de la patologia que

presenti.
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« Hospital de referéncia. Es I’hospital destinat a resoldre practicament la
totalitat dels problemes de salut susceptibles de curacié i millora, llevat
d’aquells que requereixen recursos tecnologics d’alt nivell o una practica
altament especialitzada. Com els hospitals generals basics també son centres

sanitaris que atenen a qualsevol grup de poblacio.

+ Hospital d’alta tecnologia i especialitzacié. Es aquell que disposa de les
anomenades supraespecialitats i de noves tecnologies diagnostico-
terapéutiques. Atenen els pacients que no es poden tractar als hospitals de

referéncia.™

Segons les necessitats que presenti la persona, s’atendra en un hospital determinat o
es derivara a un altre hospital que disposi de la tecnologia adequada o del tipus
d’atencié especialitzada que calgui. De fet, en I’eleccidé dels hospitals que formaran
part del treball de camp ha estat important tenir en consideracié aquesta classificacio,
ja que aquesta condiciona el tipus d’atencio realitzada en cadascun d’ells, els recursos
disposats, el nombre d’altes d’infants i adolescents, la mitjana d’estada, entre d’altes

dades que determinen les necessitats i demandes del col - lectiu en qiestio.

D’acord amb les tendéncies actuals en els models hospitalaris, es planteja una
concepcié d’hospital forca diferent de la classica. A I’actual model d’hospital el pes de
I’atencié es va desplacant cap a una activitat més ambulatoria, al mateix temps que es
planteja un hospital més obert i flexible, més adaptable als diversos canvis que es
produeixen en la nostra realitat, com sén els canvis demografics, les técniques
mediques emergents o els canvis dels valors de la poblacié. D’aquesta manera prenen
importancia els recursos d’hospital de dia que son utilitzats quan I’atencid hospitalaria
no requereix I'ingrés del pacient. Tot i aquesta consideracié cal fer esment que al llarg
d’aquest treball es fan poques referéncies a I'atencié domiciliaria dels infants i

adolescents, centrant-nos especificament en I’atenci6 hospitalaria.

Tal com s’exposa a la pagina web de I’Institut Catala de la Salut, es considera
hospitalitzacié de dia, I’atencié medica o d’infermeria programada per a pacients que
requereixen, en un mateix dia, I'aplicacié de determinats tractaments o la realitzacié
de determinades técniques diagnostiques, o que necessiten altres serveis de suport
que, en un altre cas, requeririen una hospitalitzacié6 convencional. També hi ha
determinats procediment quirirgics que no requereixen ingrés hospitalari com soén la

cirurgia major ambulatoria (CMA) i la cirurgia menor ambulatoria (CmA)."

4 Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya. (2009). Institut Catala de la Salut. Recuperat
10 maig 2009, des de http://www.gencat.cat/ics/

15> Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya. (2009). Institut Catala de la Salut. Recuperat
10 maig 2009, des de http://www.gencat.cat/ics/
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3.3.1. Algunes dades de I’'assisténcia hospitalaria a Catalunya a I’'any 2006

Després de presentar algunes de les caracteristiques de I’actual atencié hospitalaria a
Catalunya, prenen importancia algunes de les dades relacionades amb I’assisténcia
hospitalaria tals com sén nombre de llits hospitalaris, nombre d’altes i estada mitjana.
De fet, primerament es considera oportd realitzar una aproximacié a aquestes dades
d’'una forma general, per tal de presentar finalment les dades referents a
I’hospitalitzacié pediatrica. Aquestes dades seran Utils en la posterior elaboracié del

capitol de treball de camp.

Segons dades del Servei d’Informacié i Estudis de Catalunya, el nombre de centres
hospitalaris declarants I'any 2006 va ser de 186. Es van comptabilitzar un total de
31.779 llits hospitalaris instal-lats, dels quals 30.498 estaven en funcionament (4,3
llits en funcionament per 1.000 habitants). Aquests centres van produir 939.699 altes
hospitalaries, la qual cosa va suposar una freqiientacié hospitalaria de 133,9 altes per
1.000 habitants i un total de 9.271.087 dies d’estada, que van representar 9,9 dies

d’estada mitjana global.

Al 2006, els centres hospitalaris catalans van dedicar a I’atencié d’aguts el 56,7% del
total de llits en funcionament, a I’atencidé sociosanitaria el 28,0% i a I'atencié en
hospitals psiquiatrics el 15,2%. D’acord amb les caracteristiques de |'atencié que es
presta, I'activitat en I'assisténcia d’aguts concentra la majoria de les altes (95,1%) amb
una estada mitjana de 5,5 dies. Tant en I’atenci6 sociosanitaria com en l'atencié en

hospitals psiquiatrics les estades mitjanes s6n molt més llargues.

Del total dels 186 centres hospitalaris declarants, 8 (4,3%) s6n de I’Institut Catala de la
Salut (ICS), 135 (72,6%) tenen activitat concertada pel CatSalut i 43 (23%) son privats. El
nombre total de llits en funcionament en els centres hospitalaris de I'ICS és de 4.117
(13,5%), de 23.009 (75,4%) en els centres amb concerts del CatSalut i de 3.372 (10,7%)

en els centres no concertats.

En relacio a I'hospitalitzacié en els serveis de pediatria de Catalunya, el 2006 van
constar un total de 1.429 llits en funcionament i es van produir 82.215 altes amb una
estada mitjana de 4,42 dies'®. A més, a partir de les entrevistes realitzades en el treball
de camp, pren importancia una altra dada relacionada amb [|’hospitalitzacié dels
infants i adolescents com és la reiteracié dels ingressos d’alguns membres d’aquest
col - lectiu. Per tant, a part que la dada de 4,42 dies d’estada mitjana ja sigui una dada
prou significativa, cal sumar-hi el fet que per alguns pacients pediatrics la situacié

d’hospitalitzacio és reiterada durant diferents anys de la seva vida, com pot ser en els

16 Servei d’Informacid i Estudis EESRI. (2008). Informacié estadistica de [’assisténcia hospitalaria.
Catalunya, 2006. Barcelona: Departament de Salut. Generalitat de Catalunya. Document electronic.
Recuperat 20 maig 2009, des de http://www.gencat.cat/salut/depsalut/pdf/inf04.pdf
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casos de malalties croniques. A més, també cal tenir present que aquesta dada és una
mitjana, i per tant, existeixen casos d’estades més curtes i d’altres de molt més
llargues. De fet, en I'apartat de treball de camp s’inclou una descripcié i comparacio de
la realitat dels quatre centres hospitalaris escollits, en la qual es presenta entre d’altres

dades, I’estada mitjana dels pacients pediatrics que varia segons cada hospital.

3.4. La situaci6 actual de I'hospitalitzacio pediat  rica

Actualment, el servei de pediatria ofereix la possibilitat de diagnosticar i tractar
diferents patologies que pugui presentar un infant i adolescent fins als divuit anys (en
alguns hospitals fins i tot atenen a pacients majors de 18 anys), tot i que I'edat
pediatrica correspon des del naixement fins als 14 anys. Normalment, aquest servei
esta organitzat en tres grans arees que son: urgéncies, hospitalitzacié i consultes

externes.

Segons dades del Departament d’Educacié de la Generalitat de Catalunya, els motius
més freqients d’ingrés en centres hospitalaris son: cirurgia, malalties respiratories,
traumatologia i ortopédia, cancer/leucemia, endocrinologia, dialisi/nefrologia,

trastorns de conducta/psiquiatrics, cremats, digestius i infeccions."”

A Catalunya els centres hospitalaris estan evolucionant per abordar els problemes de
manera integral i posar en marxa actuacions multidisciplinaries en les que participen
diferents tipus de professionals relacionats amb medicina, infermeria, treball social,
psicologia i altre personal de suport. Al mateix temps s’ha potenciat la diversitat de
models de gestio dels proveidors de serveis sanitaris, incorporant formules com les
empreses pulbliques, els consorcis, les entitats de professionals o les cessions de
gestio.

En fer referéncia a I'organitzacié dels serveis pediatrics del context hospitalari, cal

tenir present la diferenciacio ja esmentada entre els hospitals generals o de referéncia i
els hospitals d’alta tecnologia o especialitzats.

En els hospitals generals o de referéncia els infants i adolescents en edat escolar es
poden trobar en una planta especifica per a I'atencio pediatrica o en diferents espais
segons la patologia que ha motivat el seu ingrés. Segons Guillén i Mejia, no tots els
professionals d’aquests hospitals, potser per falta d’informacié, comprenen en qué
consisteixen les tasques dels professionals que es diferencien de I'equip meédic o

d’infermeria i quins sén els seus objectius. Es necessaria una coordinaci6é entre el

'7 Departament d’Educacié de la Generalitat de Catalunya. (2009). Informe de les aules hospitalaries.
Memories del curs 2007-2008. Document electronic. Recuperat 20 maig 2009, des de
http://www20.gencat.cat/docs/Sala%20de%20Premsa/Documents/Arxius/educacio_premsa.notaPremsa.
55.A.Hospitalaries1231144426590.ppt
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personal sanitari i la resta de professionals per tal d’obtenir la informacio relativa a
I’estat de salut de I'infant, valorar en quina mesura aquesta pot afectar o fer modificar
les actuacions d’aquests altres professionals (direccio, supervisor/a de planta, mestres,
treballadors socials...) i poder tracar les pautes concretes a seguir amb cada infant.'
Aixi doncs, sera molt important el feedback d’informacié entre ambdues parts

establint els contactes necessaris entre ells.

Per altra banda, els hospitals materno-infantils (que s’engloben en els hospitals d’alta
tecnologia o especialitzats) sén una tipologia d’hospitals que compten amb unes
caracteristiques que fan que la tasca educativa es percebi com quelcom més quotidia i
els mecanismes per a la seva organitzacid, posada en marxa, seguiment i
reconeixement afavoreixen la seva implementacio. Aquests compten amb un seguit de

mitjans que faciliten la tasca educativa que han estat exposats per Guillén i Mejia:

- Servei de pediatria, en el qual es troben ingressats els infants en edat escolar
obligatoria. Aixi doncs, la poblacié objecte de treball es concentra en un

determinat espai del centre hospitalari.

- El fet que els diferents col-lectius (sanitaris i docents) tinguin com a objectiu
persones que formen part del mateix grup d’edat fa que el nivell d’integracio

entre ells sigui major.

- El personal sanitari és menys nombrés i, per tant, la comunicacié diaria entre
amb els altres professionals és més fluida. Es poden establir mecanismes
d’intercanvi d’informacié6 més estructurats, com [’assisténcia a sessions

cliniques, etc.”™

Tot i aquesta situacid, continua essent necessari estar en constant guardia i seguir
vetllant pel respecte mutu i la integracio de tots els professionals presents en aquest

ambit, en la complexitat dels centres hospitalaris i en el si dels seus equips de treball.

3.5. L’hospital com a context de desenvolupament

Davant l'ingrés d’un infant o adolescent sera important que el pare, mare o familiars
proxims, depenent del moment evolutiu en el qual es trobi el seu fill/a, I’hi pugui
explicar algunes questions relacionades amb la seva malaltia i amb el nou entorn en el
qual estaran durant un temps. Alguns dels aspectes que podria contemplar aquesta

informacié segons Gonzalez i Polaino sén:

4§ 19 Guillén, M. i Mejia, A. (2002). Actuaciones educativas en Aulas Hospitalarias: Atencion escolar a
nifios enfermos. Madrid: Ediciones Narcea S.A.
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- Explicacié de la necessitat d’hospitalitzacié degut a la malaltia.

- Afavoriment d’una visi6 de I’hospital com un lloc on es rep ajuda per a
poder-nos curar, aixi com la intencié per part del personal hospitalari de
cuidar i tractar bé a les persones que es troben en aquesta situacié.

- Incidir en el caracter temporal de la situacié d’ingrés, ja que habitualment
I’estancia hospitalaria es déna durant un determinat periode de temps.

- Explicar que durant tot el procés, tant els familiar com els amics, estaran
presents i podran oferir un acompanyament i ajuda constant.

- Oferir una visi6é de I’hospital com un centre on no s’esta sol, ja que alla s’hi

pot conviure amb altres nens i nenes, i per tant, es podran fer nous amics®.

No obstant, en la preparaci6 d’un infant o adolescent en relacié al seu ingrés
hospitalari és necessari tenir en compte els diferents estils d’afrontament que tenen
els menors. Es a dir, si Iinfant fa front a la situacié buscant informacié es sentira
alleugerit si se li proporciona, pero, si I’evita es pot arribar a sentir confés davant la

perspectiva de la nova informacié.

Fent referéncia al ritme de vida que se li imposa al pacient durant el seu ingrés a
I’hospital, cal comentar que aquest difereix del que portava fins al moment. El pacient
ha abandonat el medi natural en el s’estava desenvolupant, la seva familia i els seus
amics, per entrar en un nou univers en el qual tot és diferent, tant el medi que el
rodeja (hospital, passadissos de la planta, habitacions...) com les persones amb les que

es relacionara (metges, infermeres, altres malalts...).

Una breu descripcié general de I’hospitalitzacié infantil servira per recordar les
situacions a les que esta exposat el pacient pediatric i a les quals haura de fer front
responent d’una o altra manera. A nivell general, un hospital conté una seérie de factors
que provoquen estrés en els menors hospitalitzats, existint situacions o determinats
moments que poden provocar un estrés major. Els diferents hospitals, tot i les
diferéncies que puguin tenir entre si, tenen una série de caracteristiques comunes i
solen estar més orientats a un grup que a les necessitats individuals. L’hospital sol ser
un lloc pobre en estimuls que esta sotmeés a un ritme d’activitats amb uns horaris molt
estrictes i en el qual, en ocasions, degut a les exigéncies de I'atencié de la malaltia,
s’obliden els aspectes i necessitats fonamentals dels infants (jugar, aprendre, moure’s,
parlar amb persones de la seva mateixa edat...). L’estrés que l'infant i adolescent
experimenten durant la seva hospitalitzacié és el resultat de la seva estancia en un
entorn amb uns procediments, normes, materials, rutines i persones amb qué no esta

familiaritzat i que poden percebre com a amenacadors. En poc temps ha d’interactuar

20 Gonzalez-Simanacas, J.L. i Polaino-Lorente, A. (1990). Pedagogia hospitalaria: actividad educativa en
ambientes clinicos. Madrid: Narcea.
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amb moltes persones a qui mai ha vist i que el sotmeten a diferents intervencions
molestes i/o doloroses. Si ja per un adult I'abandonament dels seus habits normals i
de les seves activitats de rutina pot arribar a ser desconcertant, en el cas dels infants i
adolescents aixo pot resultar especialment desorientador.

Degut a aquestes problematiques relacionades amb I’hospitalitzacié que apareixen fins
i tot en els casos d’ingrés de curta durada, en els darrers anys s’esta posant més
atencié en aquesta qlestid per aconseguir una major implicaci6 del personal
hospitalari i fer que aquesta experiéncia sigui el menys traumatica possible per als
infants i adolescents.

Seguint en aquesta linia, seria interessant poder crear un ambient hospitalari en el qual
els infants i adolescents es sentissin segurs i que els deixés el minim de seqiieles, per
aquest motiu, a continuaci6 s’exposen alguns aspectes relacionats amb la

humanitzacié dels serveis de pediatria en I’'ambit hospitalari.
3.5.1.Humanitzacio dels serveis de pediatria de 'ambit hospitalari

Entorn a I'assoliment de la humanitzacié dels serveis de pediatria hospitalaria, cal
destacar la iniciativa de professionals de diferents disciplines que intervenen en
aquests serveis i que han organitzat les Jornades d’Humanitzacié d’Hospitals per a
Nens. Durant el mes de marc de 2007 es va desenvolupar la primera jornada i el passat
mes de mar¢ d’aquest 2009 ha tingut lloc la segona. L’eix central d’aquestes jornades

fa referencia als “Drets dels Infants Hospitalitzats”.

Un aspecte rellevant relacionat amb la humanitzacié dels serveis de pediatria
hospitalaria i valorat des d’aquestes jornades és el fet que el context fisic també
influeix en I’adaptacié satisfactoria del pacient i els seus familiars. En tant que aquest
context afecta a les conductes de les persones, el disseny dels espais pediatrics ha de
realitzar-se en funcié que proporcionin als seus integrants comoditat i possibilitat de

realitzar-hi activitats.

Per facilitar la humanitzacié d’aquests espais, diferents autors fan referencia a algunes
caracteristiques que ha d’incloure el disseny com: incloure elements variats que
estimulin a nivell sensorial tan pel qué fa a la vista (posters, dibuixos infantils,
fotografies, amb vistes d’arbres i del cel, etc.), com a I'audicié (musica, cants d’ocells,
etc.), l'olfacte (flors fresques en gerros, plantes, etc.), el tacte (diferents materials com
fusta, plastic, vidre, etc.) i a nivell cinestésic (objectes per tocar amb diferents parts del
cos, oportunitats per veure I'espai des de diferents perspectives, etc.). Tanmateix,
consideren important incloure rétols informatius per aconseguir que el pacient i els
seus acompanyants es familiaritzin amb el context i adquireixin un cert control sobre
normes i rutines basiques. Més enlla de les activitats curatives, a la planta de pediatria

o I’hospital infantil també cal que s’ocupin d’aquelles activitats que permetin continuar
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el desenvolupament dels seus pacients infantils. Ullan exposa que I'infant o adolescent
que esta hospitalitzat no ha d’interrompre bruscament les activitats habituals que
contribueixen al seu desenvolupament. Per aquest motiu, el centre hospitalari ha
d’incloure el disseny d’espais i la inclusié de materials que permetin continuar el
desenvolupament dels seus pacients infantils a través de la relacié amb altres infants i
adults i la realitzaci6é d’activitats de joc i aprenentatge. Cal doncs, que I’entorn fisic del

centre sigui el més semblant possible a altres contexts infantils.

Seguint amb aquesta idea, cal evitar que el context fisic on es desenvolupin activitats
ladiques i escolars transmeti estrés. Aquests espais han de permetre certa llibertat i
promoure relacions socials positives entre els membres d’una familia, aixi com entre

familiars i pacients que no siguin de la mateixa familia.?

2 Ulldn de la Fuente, A. M. (2005). Los nifios en los hospitales: espacios, tiempos y juegos en la
hospitalizacién infatil. Salamanca, Obra Social Caja de Madrid.
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III. Contextualitzacio

En aquest apartat es realitza una aproximacio a les diferents parts del context que
influeixen en la intervencié socioeducativa. Es necessari conéixer les caracteristiques
de I’entorn per tenir-les en compte i poder partir d’aquesta realitat, a I’hora cal valorar
les potencialitats i les limitacions per poder dissenyar les linies estrategiques

d’intervenci6é adequades al context.

La contextualitzacio s’inicia exposant el marc legal referent a I'atencié sanitaria i
educativa dels infants i adolescents, aixi com els drets de I'infant hospitalitzat. El
segueix la fonamentacio teorica que justifica la intervencié de I’educador/a social en
aquest ambit, posant especial atencié en els conceptes d’educacié per a la salut i
pedagogia hospitalaria. També es desenvolupen diferents apartats referents a les aules
hospitalaries com a espai actual i generalitzat de participacié dels infants i adolescents
dins de I'ambit hospitalari: definicio, breu historia de la seva evolucié, dades de
I’atencio actual en les aules hospitalaries de Catalunya, finalitats i diferents aspectes
relacionats amb I'atencié educativa de I'alumnat hospitalitzat i amb la figura del

docent hospitalari.

Al mateix temps es considera necessari realitzar una aproximacié a la intervenci6
socioeducativa en el servei de pediatria hospitalaria. En aquest punt s’hi desenvolupen
diferents apartats que orientaran la part del treball en la qual s’exposen les linies
estrategiques de la intervencié socioeducativa en aquest ambit. Aquests apartats
defineixen diferents aspectes relacionats amb les la figura de I’educador/a social, aixi
com altres temes d’interés en la practica socioeducativa com els seus antecedents, les

activitats ladiques i els valors étics.

Finalment es presenta un apartat de recomanacions i demandes per al col-lectiu
d’infants i adolescents hospitalitzats, expressades des de I’Associacié de Familiars i
Amics del Nen Oncologic de Catalunya (AFANOC) i de la Societat Internacional
d’Oncologia Pediatrica (SIOP).

Per elaborar aquest apartat s’han utilitzat fonts bibliografiques de diferents autors, aixi
com la consulta d’algunes pagines web i documents digitals, al mateix temps que
també s’ha tingut en compte les aportacions dels professionals entrevistats per a la
realitzacié del treball de camp presentat al final d’aquest document, aixi com les
propies aportacions fruit dels coneixements adquirits a partir de la formacié aportada
pels estudis d’educacié social i per la practica professional en diferents ambits del

camp social i sanitari.
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1. Marc legal i normatiu

En aquest apartat es realitza una aproximacié al marc legal i normatiu que
contextualitza la intervencié socioeducativa en els serveis de pediatria hospitalaria. Per
tant, es presenta una relacio de les principals normatives de les dues grans institucions
presents en el context hospitalari, I'educativa i la sanitaria, que determinaran la

intervencié socioeducativa i també s’exposen els drets de I’infant hospitalitzat.

A Espanya, el marc legislatiu de les actuacions educatives en centres hospitalaris ve
definit per diferents llei, reial decrets i resolucions, que es detallen a continuacié. A
grans trets, aquesta normativa garanteix |I’establiment d’unes dotacions pedagogiques
minimes que hauran de prevenir i evitar la marginacio del procés educatiu dels
alumnes en edat escolar ingressats en hospitals. Gracies a I’existéncia d’aquesta
legislacio, les aules hospitalaries sé6n, des de fa anys, una realitat en els hospitals

espanyols.

En referéncia a la legislacio sanitaria, la Llei d’Ordenaci6 Sanitaria de Catalunya i el Pla
de Salut de Catalunya marquen els aspectes i actuacions més rellevants en I'ambit

sanitari del context catala.

Els “Drets dels Infants” aprovats per la UNESCO i la “Carta europea dels drets del nen
hospitalitzat” aprovada pel Parlament europeu garanteixen de manera generica el dret
a ’educacié i al lleure dels infants, el dret a estar acompanyats pels seus pares i el dret
a disposar de jocs, llibres i recursos audiovisuals adequats a la seva edat, entre altres
qguestions. També cal destacar, que més recentment s’ha aprovat la “Carta europea
sobre els dret a I'atencié educativa dels nens i adolescents malats” la qual aporta
referéncies més especifiques respecte al dret a ’atenci6é educativa d’aquests infants.
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1.1. Legislaci6 educativa =

A partir de la consulta i analisi de la legislacié disponible a la web del Ministeri
d’Educacié del Govern Espanyol, el Departament d’Educaci6 de la Generalitat de
Catalunya, la Xarxa Telematica Educativa de Catalunya (XTEC) i I’Associacié Catalana de
Professionals de I’Educacié en I’Ambit Hospitalari (ACPEAH), aixi com de diferents
documents relacionats amb la Generalitat de Catalunya com el Marc d’Actuacié de les
Aules Hospitalaries o el Projecte Vine’'m a Veure, a més de la consulta d’autors com
Guillén i Mejia es fa possible exposar les principals lleis, decrets i normatives que

defineixen els aspectes més rellevants a tenir en compte en I’ambit que ens ocupa.

D’aquesta manera, a continuacié s’exposa la normativa estatal i la autondomica que
recull I'actuacio educativa en els centres hospitalaris i tot seguit un analisi d’aquestes.

Al mateix temps es pot consultar a I'annex 1 un resum d’aquesta normativa.

- Llei 13/1982 de 7 d’abril, sobre la Integracié Social dels Minusvalids (BOE
numero 103, de 30 d’abril de 1982).

- Reial Decret 334/1985 de 6 de marg, d’Ordenacio de I'Educacié Especial (BOE
numero 65, de 16 de marc de 1985).

Llei Organica 1/1990 de 3 d’octubre, d’Ordenacié General del Sistema Educatiu
(LOGSE) (BOE nimero 238, de 4 d’octubre de 1990).

Reial Decret 696/1995 de 28 d’abril, d’ordenacio de I’educacio dels alumnes

amb necessitats educatives especials (BOE numero 131, de 2 de juny de 1995).

Reial Decret 299/1996 de 28 de febrer, d’ordenacio de les accions dirigides a la
compensacié de desigualtats en educacié (BOE nimero 62, de 12 de marc de
1996).

Resolucio del 3 de juliol de 1998 de la Secretaria General Técnica en el qual es

doéna publicitat el 18 de maig de 1998 al Conveni signat entre el Ministeri

22 Departament d’Educacié de la Generalitat de Catalunya. (2009). Recuperat 10 marc 2009, des de
http://www20.gencat.cat/portal/site/Educacio; Departament d’Educaci6 de la Generaltitat de
Catalunya. (2008). Marc d’Actuacio de les Aules Hospitalaries. Barcelona, Generalitat de Catalunya.;
Guillén, M. i Mejia, A. (2002). Actuaciones educativas en Aulas Hospitalarias: Atencion escolar a nifos
enfermos. Madrid: Ediciones Narcea S.A.; Mejia Asensio, A. i Gonzalez Merino, G. (2006). Ministerio de
Educacion. Instituto Superior de Formacion y recursos en red para el profesorado: Atencién a la
diversidad. Recuperat 3 marg 2009, des de
http://www.isftic.mepsyd.es/w3/recursos2/atencion_diversidad/05_00.htm; Vila Catalan, Agnés
(2002). Vine’m a veure: projecte educatiu per alumnes amb malalties de llarga durada. Recuperat 15
mar¢ 2009, des de http://www.xtec.cat/sgfp/llicencies/200203/memories/avila/espdia.html; XTEC.
(2009). Curriculum i organitzacio. Recuperat 14 abril 2009, des de
http://phobos.xtec.cat/edubib/intranet/index.php; ACPEAH. (2000). Associaci6 Catalana de
Professionals de [’Educaci6 en [Ambit Hospitalari. Recuperat 18 mar¢ 2009, des de
http://www.xtec.net/entitats/acpeah/acpeahcat.htm; Gobierno de Espafa, Ministerio de la
Presidencia. BOE. (2009). Boletin Oficinal del Estado. Recuperat 20 mar¢ 2009, des de
http://www.boe.es/diario_boe/
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d’Educacié i Cultura, I’'Institut Nacional de la Salut i el Ministeri de Sanitat i

Consum per a la atenci6 educativa als infants hospitalitzats.

Llei Organica 10/2002, de 23 de desembre, de Qualitat de I'’Educacié (BOE
nimero 307, de 24 de desembre de 2002).

Declaracié Universal dels Drets del Infant, de 1959 i adopcié d’aquesta com a
Convenci6 sobre els Drets de I'Infant, per I’Assemblea General de les Nacions
Unides, el 20 de novembre de 1989.

Resolucio 37/1 del Parlament de Catalunya "Els Drets de I'infant” 1998 basada
en la Convencié dels Drets de I'infant adoptada per I’Assemblea General de les

Nacions Unides el 20 de novembre de 1989.

Encara que la llei 13/1982, de 7 d’abril, d’Integracié Social dels Minusvalids estableix
I'existéncia de les aules hospitalaries en tots els hospitals publics i privats amb
subvencié de fons publics, caldra esperar al Real Decret 334/1985, de 6 de marg,
d’Orientacié de la Educacié Especial perqué es facilitin professors i es crein aules
hospitalaries en els hospitals. Val a dir que els Reials Decrets que desenvolupen la
LOGSE en mateéria d’alumnes amb necessitats educatives especials mantenen les

unitats escolars de suport en els centres hospitalaris sostinguts amb fons publics.

Pel qué fa a la llei 1/1990, de 3 d’octubre, d’Ordenacié General del Sistema Educatiu
(LOGSE), recorda en el seu Preambul que la Constitucié6 Espanyola ha encomanat als
poders publics I'obligacié de promoure les condicions i remoure els obstacles perqué
el Dret a I’educacié, reconegut amb caracter universal en els nivells obligatoris, sigui
gaudit en condicions de llibertat i igualtat. L’existéncia de determinats col-lectius
socials que veuen dificultada la seva permanéncia en el sistema escolar a causa de
veure’s afectats per singulars circumstancies ha fet necessaria la formulacié i
implantacié de Programes Educatius que equilibrin els desavantatges. Entre aquests hi
ha el Programa d’Aules Hospitalaries amb I’objectiu prioritari de minimitzar els retards
escolars que per motius de salut pugui presentar un infant facilitant les mesures de
suport que siguin oportunes i Utils per reduir I'ansietat que la seva malaltia els
provoqui. En aquest sentit la poblacié a la que esta destinat aquest programa sera la
dels nens i nenes que en edat escolar obligatoria, és a dir, en tots els nivells educatius
que estableix la LOGSE com obligatoris, es trobin hospitalitzats o no puguin assistir a
un centre educatiu per motius de salut, ja siguin atesos per llarga, mitja o curta
hospitalitzacid6 en els hospitals de dia o en el seu propi domicili. Tot aixd0 queda

resumit en el capitol V, article 63.1 on s’exposa:

«A fi de fer efectiu el principi d’igualtat en I’exercici del dret a I’educacio, els

poders publics desenvoluparan les accions de caracter compensatori en
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relaci6 amb les persones, grups i ambits territorials que es troben en

situacions desfavorables i destinaran els recursos economics per aquest fet.»

El Ministeri d’Educaci6 i Cultura, el Ministeri de Sanitat i Consum i I'Institut Nacional de
la Salut, van firmar un Conveni el 18 de maig de 1998 en el qual quedaren descrites les
bases i la politica compensatoria destinada a resoldre I’escolaritzacié dels infants
ingressats en centres hospitalaris de tal forma que aquest fet no fos un obstacle per a
la seva formacié educativa. La valoraci6 del resultat d’aquest conveni per Guillén i Mejia
és que «El grau de compliment dels aspectes que s’hi estableixen es pot qualificar
d’acceptable».

En aquest conveni s’estableixen clausules, criteris i condicions minimes que marquen el
funcionament d’aquestes aules, essent a la vegada el punt de referéncia pels

professionals que en aquestes hi desenvolupin la seva tasca.

D’aquesta manera el Ministeri d’Educacié és el responsable de la organitzacié i
funcionament de les unitats escolars en institucions hospitalaries, facilitant el
professorat necessari, el material pel seu funcionament i el pressupost economic

suficient per a I’adquisicio i renovacié d’aquest.

Per la seva part, I'Institut Nacional de la Salut, adquireix els compromisos d’habilitar
els espais necessaris en els centres hospitalaris pel funcionament de les unitats
escolars, d’assumir el cost derivat de la infraestructura, manteniment i conservacio6 del

seu equipament i d’equipar les unitats escolars amb aparells informatics i audiovisuals.

En aquest conveni també s’estableixen els criteris per a la creacié i equipament de les
unitats escolars d’ambit hospitalari. En aquest sentit, s’estableix la dotacié economica i
la ratio de mestres en funcié dels llits pediatrics de que disposa el centre. També es
tenen en compte alguns aspectes com: nivell d’ocupacié del total de llits pediatrics,
temps mitja d’estancia per malalt, nombre d’infants en edat d’escolaritzacio
obligatoria atesos diariament, tipologia de patologies que s’atenen i ambit geografic
d’influéncia. Per ultim s’enumeren les condicions minimes d’espais i equipaments de
les unitats escolars hospitalaries i que fonamentalment fan referéncia a aspectes com:
dimensions de l'aula, condicions d’accessibilitat i habitabilitat, mobiliari, teléfon,

fotocopiadora, etc.

Cal puntualitzar que, actualment, arran de Il'assumpcié de competéncies tant
educatives com sanitaries per part de les Comunitats Autonomes, les aules
hospitalaries han passat a dependre dels respectius organismes autonoms competents

en la materia.
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1.2. Legislaci6 sanitaria =

Tal com s’ha fet en 'apartat anterior, I’aproximacié a la situacié actual en matéria de
legislacio sanitaria en el context hospitalari s’exposa a través d’un recull d’informacié
extreta de diferents fonts bibliografiques. En efecte, a partir de la consulta i analisi de
la legislaci6 aportada per la web del Departament de Salut de la Generalitat de
Catalunya i de I'Institut Catala de la Salut (ICS); aixi com a partir del recull de la
Legislaci6 sobre Ordenacié Sanitaria a Catalunya de la Col-lecci6 Quaderns de
Legislacié - 23, i del Llibre Blanc de les Professions Sanitaries a Catalunya, ambdds
editats per la Generalitat de Catalunya, es fa possible exposar les principals lleis,
decrets i normatives que defineixen els aspectes més significatius per a I’elaboracio de
la part practica d’aquest treball. A més, el text integre de la legislacié exposada també

és consultable al Diari Oficial de la Generalitat de Catalunya (DOGC).

De fet, cal esmentar que I’extensio de la legislacié sanitaria en el context catala és
molt amplia i cobreix aspectes molts diversos, pero per a realitzar una aproximacié
general en aquesta matéria s’ha considerat oportl presentar algunes de les
aportacions de: la Llei 12/1983 d’Administracioé Institucional de la Sanitat, I’Assistencia
i els Serveis Socials de Catalunya i de constitucié de I'Institut Catala de la Salut (ICS),
aixi com diferents decrets que determinen I’estructura i planificacié de I'ICS; el Decret
202/1985, de constitucid de la Xarxa Hospitalaria d’Utilitzacié Pablica (XHUP); la Llei
d’Ordenacié Sanitaria de Catalunya i del Pla de Salut de Catalunya; normatives que
defineixen les actuacions i planificacié en I’ambit sanitari i que cal tenir en compte en
el desenvolupament de les propostes practiques que es decideixin portar a terme en el

context hospitalari.

Amb la Llei 12/1983, del 14 de juliol, d’Administracié Institucional de la Sanitat,
I’Assisténcia i els Serveis Socials de Catalunya, es crea I'Institut Catala de la Salut (ICS)
com a entitat gestora dels serveis i les prestacions sanitaries propies de la Generalitat i
dels transferits de la Seguretat Social per tal de desplegar les competéncies que la
Constitucié Espanyola i I’Estatut d’Autonomia li atribuien a la Generalitat de Catalunya i

per executar els serveis i les funcions que li havien estat traspassats. Aixd comportava

B Departament de Sanitat i Seguretat Social de la Generalitat de Catalunya. (1999). Legislacié sobre
ordenacié sanitaria de Catalunya (Col-leccié Quaderns de legislacid, 23). Barcelona, Generalitat de
Catalunya; Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya. (2009). Departament de Salut:
Legislacié. Recuperat 10 maig 2009, des de
http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/ca/dir439/index.html; Departament de Salut de la
Generalitat de Catalunya. (2009). Institut Catala de la Salut. Recuperat 10 maig 2009, des de
http://www.gencat.cat/ics/; Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya (2009). Pla de Salut
2010. Recuperat 10 maig 2009, des de http://www.gencat.cat/salut/pladesalut; Depatament de
Sanitat i Seguretat Social de la Generalitat de Catalunya. (2003). Llibre Blanc de les Professions
Sanitaries a  Catalunya . Recuperat 15 maig 2009, des de  http://www.ugt-
cat.net/subdominis/infermeria/images/stories/legislacio/llibreblanc.pdf
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assumir la titularitat i la gestié directa d’'un conjunt d’hospitals i centres d’atencié

primaria fins aleshores estatals.

En el moment de la creacié de I'Institut Catala de la Salut, la regulacié basica sobre la
gestiod institucional de la Seguretat Social estava establerta pel Reial Decret 36/1978,
del 16 de novembre, una norma que trencava les estructures corporatives heretades

del passat i que reestructurava radicalment el sistema d’entitats gestores.

L’any 1983, els treballs de desplegament del Mapa Sanitari de Catalunya, elaborat pel
Departament de Sanitat i Assisténcia Social de la Generalitat de Catalunya varen
conformar un Pla Estratégic que contenia els principis de la major part de les reformes
realitzades posteriorment, sobretot en materia d’atencié primaria de salut i també

d’atencié hospitalaria.

A Catalunya, la proporcié de llits hospitalaris de titularitat publica, I'any 1981, era del
34%, mentre que aquesta proporcio en el conjunt de I’Estat era del 67%, practicament
el doble. En aquell moment, per garantir ’assisténcia hospitalaria de cobertura publica
a tota la poblacié calia fer una inversi6 econdomica molt elevada o bé aprofitar la
infraestructura ja existent, variada i de llarga tradicio fruit de I’esforc col-lectiu de la
societat civil catalana que representava tota la xara d’hospitals benéfics i assistencials,
i els centres sorgits dels diferents moviments cooperatius i mutualitats apareguts amb
el procés d’industrialitzacié que va experimentar el pais a principis de segle XX. Davant
d’aquesta realitat, el Departament de Sanitat i Seguretat Social, mitjancant el Decret
202/1985, de 15 de juliol, va constituir la Xarxa Hospitalaria d’Utilitzacié Publica
(XHUP) per tal d’institucionalitzar una realitat existent, per donar estabilitat i igualtat
entre els diferents centres i desplegar les previsions contingudes en el terreny
hospitalari. Aquest Decret va tenir com a objectiu fonamental I’assoliment d’una
ordenacio hospitalaria que permetés I'adequada homogeneitzacié de les prestacions

assistencials, aixi com la utilitzacié optima dels recursos humans i materials.

D’aleshores enca, el model sanitari catala ha incorporat diferents canvis. El 1986 es va
promulgar la Llei General de Sanitat i el 1990 la Llei d’Ordenaci6 Sanitaria de Catalunya
que van anar reconduint el paper de I'Institut Catala de la Salut dins del sistema catala
de salut. La Llei d’Ordenacié Sanitaria de Catalunya va permetre que I'lCS comencés a
adaptar progressivament el seu marc de gestié per a poder operar com la resta de
proveidors del sistema sanitari, responent a la necessitat de regular totes les accions
que permetessin fer efectiu el dret a la protecci6 de la salut a la poblacié de Catalunya.
Al mateix temps, a nivell intern I'ICS també s’ana reestructurant amb I'objectiu de
millorar I’eficacia, I'eficiéncia i la qualitat dels serveis. Cal fer esment que per mitja del
Decret 138/1993, del 7 de maig, i, posteriorment, el Decret 276/2001, del 23
d’octubre, es van fer dues reestructuracions de I'Institut Catala de la Salut.
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D’aquesta manera amb la reforma de I’atencié primaria de salut i els nous
plantejament hospitalaris, Catalunya passa a disposar d’una xarxa d’hospitals
comarcals a partir del desplegament del Mapa Sanitari, I’aplicacié del model dissenyat
de XHUP, I'esfor¢c economic per tirar endavant les previsions del Pla de Reordenacié
Hospitalaria (PRH) i la recerca de diferents férmules de gesti6 com sén els consorcis

hospitalaris.

Finalment, amb I'aprovacié de la Llei 8/2007, de 30 de juliol, I'ICS es transforma en
empresa publica i s’adequa la seva organitzacié a les necessitats de salut dels
ciutadans. La llei té com a proposit principal la descentralitzacié territorial i déna als

centres i serveis més autonomia en la gestié economica i dels recursos.

De totes maneres, en el decurs d’aquests anys, malgrat tot el procés d’ordenament i
consolidacié del sistema sanitari, han anat apareixent disfuncions que fan necessaria
la creacio d’'un model futur basat en la concepcio integral de la salut de manera que
aquest model posi fi a la tradicional dicotomia entre la salut publica i I’assisténcia

sanitaria.

Actualment, la missié de I'Institut Catala de la Salut de la Generalitat és que sigui un
referent i un model de provisié de serveis de salut a Catalunya. L’actuacié de I'lICS es
fonamenta en uns valors coherents amb aquesta missid, com ara, la competéncia dels
seus professionals, unes condicions de treball adequades, la qualitat com a factor
distintiu d’excel-léncia dels serveis, la innovacio, el respecte, la humanitzacié i I’ética
en l'atencié als pacients i als usuaris, I'equitat, la responsabilitat social, la igualtat

d’oportunitats entre dones i homes i la integracié de la perspectiva de génere.

Aixi doncs, la Llei d’Ordenacié Sanitaria de Catalunya (LOSC), va ser i és |'eix de
I’ordenacié del sistema sanitari de Catalunya i estableix la regulacié general de totes
les actuacions per tal de fer efectiu el dret a la proteccié de la salut previst a I'article
43 de la Constitucié espanyola, dins del territori de Catalunya, en el marc de les
competéncies que I'Estatut d’Autonomia confereix a la Generalitat. Aquest model
d’ordenacié sanitaria es vertebra a través del Servei Catala de la Salut, ens public

adscrit al Departament de Sanitat i Seguretat Social.

Una de les caracteristiques del model sanitari catala establert a la LOSC ha estat la
introduccié de mecanismes de gesti6 empresarial, especialment en els centres
sanitaris de titularitat publica. En aquesta linia s’han creat onze consorcis sanitaris i
nou empreses publiques, amb I'objectiu de millorar el grau d’eficacia, eficiéncia i

qualitat en la provisié dels serveis sanitaris i sociosanitaris de gesti6é publica.

Tanmateix, els anys transcorreguts des de la seva promulgacié aconsellen introduir-hi
alguns ajustaments per tal d’adequar aquest text legal a les exigéncies d’una societat,

la catalana, i d’un sector, el sanitari, en constant evoluci6. Evolucié que exigira en el
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futur introduir nous canvis, nous canvis legislatius per tal de fer que I'Institut Catala de

la Salut també tingui eines per poder competir amb els altres proveidors.

Un altre aspecte a comentar és que la major part dels sistemes sanitaris publics tenen
com a repte pendent la necessitat de disposar de mecanismes solids de participaci6 en
la gestid i d’incentivacio dels professionals. En els propers anys, el sistema sanitari

catala ha de continuar avancant pel cami de donar resposta a aquesta necessitat.

A més, en referéncia als recursos humans del Sistema Catala de Salut, cal fer esment a
alguns aspectes exposats en el Llibre Blanc de les Professions Sanitaries a Catalunya,
que desenvolupa els grans reptes que en politica sanitaria plantegen els recursos
humans del sector salut. En primer lloc exposa la necessitat de dirigir el
desenvolupament integral dels professionals sanitaris a donar la resposta adequada a
les necessitats i expectatives de salut dels nostres ciutadans. En segon lloc comenta la
necessitat de garantir i assegurar la coheréncia adequada entre les necessitats de salut
i socials amb les competéncies i les habilitats dels professionals sanitaris. | com a
tercer repte emergeix evitar els desajustaments en la disponibilitat dels professionals
per donar resposta a les necessitats de salut dels ciutadans i poder assolir els

objectius de salut establerts en el Pla de salut.

Tanmateix es presenta la planificacié de recursos humans com un procés dinamic i
ciclic que es produeix en un context en continu canvi (canvis epidemiologics,
tecnologics, demografics, de model familiar i social, en les organitzacions, etc.)
diferenciant la vessant la quantitativa i la qualitativa: nombre, qualificacié i

competéncies dels professionals.

Finalment, el Pla de Salut de Catalunya 2010 constitueix el marc de referéncia de totes
les actuacions publiques del Govern de la Generalitat de Catalunya en I'ambit de la
salut a I'establir les estratégies d’actuacié del Departament de Salut per als propers
anys. El Pla integra i déna coheréncia a les politiques de salut i serveis sanitaris,
sociosanitaris i de salut publica. Aporta una visié amplia, amb la qual els aspectes
socioeconomics i els determinants de la salut adquireixen tanta importancia com les

actuacions preventives i assistencials.

El Pla esta dividit en dues parts. En la primera, presenta el document “Informe de la
salut a Catalunya: avaluacié dels objectius de salut” amb el qual es fa I'analisi de la
situacio de I'estat de salut de la poblacié i I'avaluacié a meitat de periode dels
objectius fixats pel 2010. | en la segona part es presenta el document “5 eixos
estrategics que articulen les politiques de salut” amb les propostes estratégiques en
matéria de salut que fa el Departament de Salut per tal de millorar el Pla; i de cada
factor de risc, problema de salut o situacié especifica es desenvolupen els apartats de

justificacio, efectivitat de les intervencions, objectius de salut per a I'any 2010,
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avaluacié, proposta estratégica per a lI'any 2010, indicadors lligats a I'estratégia,

referéncies bibliografiques i altres enllacos.

D’acord amb les prioritats establertes per aquest Pla, el Servei Catala de la Salut
estableix una politica d’adequacié dels serveis que gestiona: els canvis en el patrd
d’hospitalitzacié infantil i juvenil provocats per la millora de la qualitat i eficiencia dels
serveis sanitaris i I’aparicié de noves tecnologies i procediments, aixi com les noves
alternatives a I’hospitalitzacié convencional: cirurgia major ambulatoria, hospitalitzacié

de dia, hospitalitzacié a domicili.

Entre les intervencions prioritaries que exposa el Pla, en relacio a la poblacio infantil i
juvenil destaquen: deteccié prenatal d’anomalies congénites, deteccié precoc de
problemes de salut en la poblacio infantil, potenciacié de la coordinacié entre els
serveis sanitaris, educatius i socials i promocié d’activitats d’educaci6 per a la salut en

els centres educatius.

A més, el Pla també concreta la poblacio infantil i juvenil que requereix una especial
atencié: nounats d’alt risc, pacients amb malalties croniques o de risc letal
(metaboliques, endocrines, digestives, oncologiques), portadors del VIH, victimes de

maltractaments i pacients amb trastorns mentals.

Aixi doncs, el Pla de Salut de Catalunya constitueix l'instrument de planificacié
sanitaria que estableix els objectius de salut, les intervencions prioritaries, les
politiques de salut i els serveis necessaris per donar resposta a les necessitats

canviants de la poblacio.

1.3. Drets de I'infant hospitalitzat

Pel que fa a les activitats pedagogiques que cal desenvolupar en els hospitals amb
infants ingressats, cal tenir en compte que la legislacié espanyola sobre 'actuacio en
I’ambit hospitalari és paral-lela a '’europea. A la “Convencio6 sobre els Drets de I'Infant”
adoptada per I’Assemblea General de les Nacions Unides (UNESCO) de 20 de novembre
de 1989, entre els principis que proposa sobre politica de la infancia destaquen els

seguents:

«Article 28. Els Estats membres reconeixen el dret de I'infant a I’educacié, i amb
I’objectiu d’aconseguir aquest dret progressivament i basant-se en la igualtat
d’oportunitats, especialment han de: implantar I’ensenyament primari obligatori i
gratuit per a tothom; els Estats membres han de fomentar i encoratjar la
cooperaci6 internacional pel que fa a I'educacié, especialment amb I'objectiu de
contribuir a eliminar la ignorancia i I’analfabetisme del mén, facilitar I’accés als

coneixements cientifics i técnics i als métodes d’ensenyament moderns. En
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aquest aspecte, s’han de tenir en compte especialment les necessitats especials

en desenvolupament.

Article 29. Els Estats membres convenien que I’educacié de I'infant ha d’anar
adrecada a: desenvolupar tant com es pugui la personalitat, el talent i la
capacitats mental i psiquica de I'infant; infondre en I'infant el respecte dels drets
humans i les llibertats fonamentals i els principis consagrats de la Carta de les

Nacions Unides.»*

Tot i que anteriorment ja s’havia elaborat la Declaraci6 dels Drets dels Infants s’ha
considerat oportl citar la Convencié dels Drets dels Infants ja que aquesta és un text
vinculant que té forca obligatoria i és un recull d’interessos i necessitats juridicament
protegits. Representa el pas a la garantia organitzada i inclou drets fonamentals ja
incorporats al dret positiu, drets que formen part del cos legal d’'una comunitat.
Mentre que una Declaracié és un text programatic que enuncia principis generals i
només té una forca moral, conté drets fonamentals encara no incorporats al dret
positiu i és el moment dels drets fonamentals com a valors, paradigmes d’un dret

futur. Sol ser I’etapa prévia, ho sempre necessariament, d’una Convencio.

A més, cal dir que 'orientacié pel desenvolupament d’activitats pedagogiques en els
hospitals amb infants ingressats es recull en la “Carta Europea dels Drets de I'Infant
Hospitalitzat” aprovada pel Parlament Europeu el 13 de maig de 1986. A continuacié
s’exposa el decaleg utilitzat pel Ministeri d’Educacio6 i Sanitat del Govern espanyol per
encarar els drets dels infants hospitalitzats. Val a dir que aquest és més curt i concret

que la carta europea:

«- Dret de l'infant a rebre una informacié adaptada a la seva edat, al seu
desenvolupament mental, al seu estat afectiu i psicologic, amb respecte al conjunt
del tractament meédic al qual s’ha de sotmetre i a les perspectives positives que

aquest tractament ofereix.

- Dret a estar acompanyat dels seus pares o de la persona que els substitueixi

el major temps possible durant la seva permaneéncia a I’hospital.

- Dret a no rebre tractaments medics inutils i a no suportar sofriments fisics i

morals que poden evitar-se.

- Dret a negar-se (per boca dels seus pares o de la persona que els substitueixi)
a ser subjecte d’investigacié, i a rebutjar qualsevol atenci6 o examen que el seu

proposit primordial sigui educatiu o informatiu i no terapéutic.

24 UNICEF. (2009). Convencié sobre els Drets de [’Infant adoptada per [’Assemblea General de les
Nacions Unides de 20 de novembre de 1989. Recuperat 25 marc 2009, des de
http://www.unhchr.ch/spanish/html/menu3/b/k2crc_sp.htm
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- Dret a disposar durant la seva permanéncia a I'hospital de jocs, llibres i

mitjans audiovisuals adequats a la seva edat.

- Dret a ser tractat, durant la seva estancia a I’hospital, per personal qualificat,

amb tacte, educaci6 i comprensié i a que es respecti la seva intimitat.

- Dret a estar protegit juridicament per poder rebre totes les atencions
necessaries en el cas que els pares o la persona que els substitueix es neguin per

raons religioses, culturals o altres.

- Dret a ser hospitalitzat junt amb altres infants, evitant en la mesura que sigui
possible la seva hospitalitzacié entre adults.

- Dret a prosseguir la seva formacié escolar durant la seva permanencia a
I’hospital, i a beneficiar-se dels ensenyaments dels mestres i del material didactic
que les autoritats escolars posin a la seva disposicié, en particular en el cas d’una

hospitalitzacié llarga.

- Dret a la necessaria ajuda economica i moral, aixi com psicosocial, per ser
sotmés a examens o tractaments que calguin efectuar-se necessariament a

I’estranger. »*

En definitiva, aquesta carta recull els tres ambits fonamentals pel desenvolupament

integral de I'infant en qualsevol ambit o context en el qual es pugui trobar, tals com: el

desenvolupament fisic integral, el desenvolupament psicosocial i el desenvolupament

formatiu.

| ja per ultim, els drets més especifics de I’area educativa, queden recollits en la “Carta

europea sobre el dret a I'atencié educativa dels nens i adolescents malalts”, aprovada

al maig de I’'any 2000 per I’Assemblea General de I’Associacié Hospital Organization of

Pedagogues in Europe (HOPE):

«- Tot infant i adolescent malalt té dret a rebre atencié educativa, tant a

I’hospital com al seu domicili.

- L’objectiu d’aquesta educacié és assegurar la continuacié de I’ensenyament
escolar dels infants i dels adolescents malalts amb la finalitat de preservar el seu

paper d’alumnes.

- L’ensenyament escolar estructura la creacié d’un grup d’infants i adolescents i
normalitza la vida diaria a ’hospital. L’atencié educativa s’organitza individualment

0 en grup, tant a I'aula com a I’habitacié de I'infant.

5 UNICEF. (2009). Carta Europea dels Drets de I’Infant Hospitalitzat aprovada pel Parlament Europeu el

13 de maig de 1986. Recuperat 25 mar¢ 2009, des de http://www.unhchr.ch/spanish
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- L’atencioé educativa a I'hospital i al seu domicili haura d’adaptar-se a les
necessitats i capacitats de cadascun dels infants i els adolescents, tot conservant la

connexié amb la seva escola de referéncia per organitzar el seu retorn.

- L’aula hospitalaria, I’entorn i els materials d’aprenentatge estaran adaptats a
les necessitats dels infants i els adolescents malalts. Les TIC serviran també per

evitar el seu aillament.

- L’ensenyament sobrepassara el contingut especific del curriculum ordinari, tot
incloent-hi temes relacionats amb les necessitats especifiques derivades de la seva
malaltia i de I’hospitalitzaci6. Es faran servir diverses metodologies i recursos

d’aprenentatge.

- L’atencié educativa a I’hospital i al domicili anira a carrec de personal

qualificat que rebra cursos de formacié continua.

- El personal encarregat de [I'activitat educativa formara part de I’equip
multidisciplinari que atén a l'infant o adolescent malalt, tot actuant com a vincle

entre aquest i la seva escola de referencia.

- S’informara als pares sobre el dret dels seus fills malalts a rebre atenci6
educativa i també s’informara sobre el programa educatiu que segueixen. Els pares

seran considerats com a part activa i responsable.

- Es respectara la integritat de I’'alumne, incloent-hi el secret professional i el

respecte a les seves conviccions.»?

2 Associacio Catalana de Professionals de I’Educacié en I’Ambit Hospitalari (ACPEAH). (2002). El futur
de la pedagogia hospitalaria: Actes del IV Congrés europeu de mestres i pedagogs a [’hospital,
Barcelona del 18 al 20 de maig de 2000. Barcelona, P.A.U. Education i ACPEAH.
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2. Fonamentacio teorica de la possible intervencié de I'educador/a social en
I'ambit hospitalari

A continuacié s’exposa una relacio dels suposits teorics de diferents disciplines que
per una banda ajuden a justificar tedricament les orientacions pel disseny de les linies
estratégiques d’intervencié socioeducativa en I’'ambit hospitalari, que s’expliquen en
I’Galtim capitol d’aquest treball, i que per l'altra, permeten presentar a I’educador/a
social com una de les possibles figures a desenvolupar aquesta tasca socioeducativa

en el context hospitalari.

Amb aquest objectiu es presenta un recull de les principals caracteristiques que
defineixen les teories o disciplines relaciones amb I’ambit que ens ocupa i que sén
significatives per a I’explicacié i justificacié de la part practica d’aquest treball. Es
considera important tenir en compte els punts de vista de diferents disciplines de
I’'ambit hospitalari per prendre decisions respecte a la intervencié socioeducativa; cal
conéixer la realitat de les disciplines properes per tal d’aconseguir una orientacié més

acurada de la propia intervencio.

De fet, aquest apartat es desenvolupa sense detallar aspectes concrets relacionats amb
la intervencié socioeducativa, els quals es presentaran en un posterior apartat reservat
per aquesta qlestio, aconseguint aixi una complementacié de la informacié presentada
a continuacié. Aixi doncs, tot seguit es presenten les principals teories relacionades

amb I’ambit hospitalari:

Nom Teoria Suposits Teorics Fonamentacio i justificacié de la intervencio
de 'educador/a social

Sociologia Utilitza el model biopsicosocial, El model biopsicosocial té& en compte els elements

Meédica on el tractament de la persona es biopsicosocials de la persona a I’hora de determinar

fa de manera integral.

les causes de la malaltia i a ’hora d’elaborar el pla
d’intervenci6 meédic. Aquesta vessant social de la
persona que es té en compte en aquesta disciplina,

pot ser un ambit d’intervencié per a I’educador/a

social.
Psicologia de Apunta com a determinants de la Aquesta disciplina afirma que els factors
la Salut salut i la malaltia, a més dels emocionals, cognitius i comportamentals
factors biofisics, els factors determinen la salut. D’aquesta manera, podem
emocionals, cognitius i defensar que aquells professionals que intervenen

comportamentals.

sobre aquesta factors tindran un paper protagonista
en la intervenci6 en els problemes de salut. D’aqui

també el paper destacat de I’educador/a social.
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Psicologia Estudia la conducta Les relacions entre les persones i entre aquestes i el
Social de la salut/malaltia en interacci6 amb seu context és wun ambit d’intervencio de
Salut altres persones i/o la relaci6 I'educador/a social. Si aquestes interaccions
amb el context social. influeixen d’alguna manera en els estats de salut i
malaltia de les persones, I'’educador/a esdevé un
professional adequat per a [I’establiment d’una
relaci6 d’ajuda amb la persona indistintament de
I’estat en que es trobi, en I'estat de salut per tal de
mantenir-lo i en I’estat de malaltia per tal d’afrontar-
lo i superar-lo o adaptar-s’hi.
Psicologia Apunta com a causa de malaltia Per tal de retornar a l'individu a |'estat de salut, els

psicosomatica

aquelles situacions estressants

que viu l'individu.

diferents professionals hauran d’incidir en les

causes que han provocat les manifestacions
psicosomatiques. En aquesta situacié, I’educador/a
social pot ajudar a I'individu a elaborar mecanismes
de defensa per tal de superar de manera no
conflictiva les situacions d’estrés per les que passa

la persona al llarg de la seva vida.

Educacié per

Té com a principal objectiu la

L’educador/a social, per la seva formacid i el seu

la Salut prevenci6 de les malalties. Es perfil professional, és wun dels professionals
pretén aconseguir per mitja de adequats per elaborar i portar a terme projectes
I'educacié focalitzada en tres d’educacio per la salut.
ambits: la Informacio, el . . . . .
La intervencié socioeducativa en els serveis de
desenvolupament d’actituds N T
pediatria hospitalaria incorpora un gran nombre
positives i la promocié d’habits i , . , ., .
d’aspectes relacionats amb I'educacié per a la salut i
comportaments saludables. . . -
comparteix amb aquesta teoria els seus principals
objectius. A més, podria ésser adequat que les
activitats d’educacié per a la salut hospitalaries
estiguessin connectades amb aquelles que es
realitzen en altres arees.
Pedagogia Té com a objectiu intervenir en La intervencié socioeducativa en els serveis de

Hospitalaria

la persona hospitalitzada
garantint continuitat en el seu
desenvolupament personal,
ajudant-la a fer front a Ia
malaltia, a [l'autocura i a la

prevencio.

pediatria hospitalaria es veu alimentada de

fonamentacié teorica, de reflexions teoriques i
practiques i d’una sistematitzaci6 conceptual per
part de la pedagogia hospitalaria, algunes de les
I’educacio

quals es relacionen directament amb

social.
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De les diferents disciplines exposades, per la rellevancia i relacié directa amb
I’educacié social, es descriuen amb més detall alguns aspectes relacionats amb les
disciplines d’Educacié per la Salut i la Pedagogia Hospitalaria, per tal de mostrar una
fonamentacié teorica més acurada i que ajudi a justificar el possible paper de

I’educador/a social dins els serveis de pediatria hospitalaria.

2.1. Educacio per la salut i pedagogia hospitalaria

La relacié entre la sanitat i I'educacié no formal té dues vessants basiques. Per una
banda, I'’educacié sanitaria que es vehicula a través de mitjans no formals i per I'altra
els centres hospitalaris cada vegada assumeixen més tasques educatives (no

exclusivament relacionades amb la salut).

De fet, la salut publica es relaciona amb la qualitat de vida. Per aix0, juntament amb el
desenvolupament de les infraestructures assistencials i de la investigacio, I’actuacio
educativa en el camp de la sanitat constitueix un element de primer ordre en
I'augment de la qualitat de vida. L’educacié per la salut es refereix a les actuacions que
tenen per objectiu promoure en la poblacié general una série de coneixements, habits
i actituds que incideixen positivament en la promocié de la salut, evitant aixi la
malaltia. En formen part aspectes preventius (desenvolupament d’habits d’higiene i
neteja corporal, prevencié d’accidents laborals, de trafic i a la llar, dietética, etc.), certs
coneixements i habilitats curatives (primers auxilis, socorrisme, etc.), la prevencio
d’habits toxics (com el fumar, beure alcohol, consum de drogues), aixi com elements

de puericultura o preparacié pel part, entre molts d’altres.

Juntament amb l'accié que I’escola canalitza i a certes actuacions que estan situades
en el sector educatiu informal, com per exemple les que realitzen els metges
directament durant el propi exercici de la professié, cal considerar els mitjans
educatius no formals relacionats amb la salut. Com en d’altres casos, en el terreny de
la sanitat existeix una gran varietat d’institucions que promouen accions educatives:
organitzacions internacionals com la OMS, els Ministeris de Sanitat i Treball, els Equips
Municipals de la Salut, la Seguretat Social, organitzacions com la Creu Roja, els
Col-legis de Metges, aixi com algunes empreses, centres civics, associacions de veins i
de consumidors, etc. Sén institucions que, de manera ocasional o continuada,
promocionen i desenvolupen activitats no formals d’educacié per la salut amb una
metodologia variada: cursos, conferéncies, seminaris, programes a través dels mitjans

de comunicaci6, triptics, pel-licules i audiovisuals, exposicions, etc.

Pel que fa a la vessant de la pedagogia hospitalaria, des de fa temps s’estan portant a

terme diferents actuacions d’ajuda i suport a la persona hospitalitzada (especialment
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als infants) que responen a certes necessitats de la persona en situacié de malaltia i
d’hospitalitzacié. Aquestes necessitats, o no sén objecte directe de la intervencié
medica o bé sobrepassen les possibilitats reals de ser ateses pel personal sanitari,
metges i infermeria principalment. Les atenen pedagogs en alguns casos, psicolegs en
altres, aixi com mestres i docents i fins i tot voluntaris. De fet son diverses les
necessitats educatives que poden atendre els centres hospitalaris, sobretot en relacié
als seus pacients d’edat infantil i particularment quan el periode d’hospitalitzacié és
llarg. En aquesta situacié, segons Associacié Catalana de Professionals de I’Educacio
en I’Ambit Hospitalari (ACPEAH), el suport que cal donar als pacients pediatrics
hospitalitzats ha de ser un suport emocional i afectiu tant al pacient com a la familia;
també és molt efectiva la col-laboracié entre la familia, I’escola i I’hospital. Alhora,
resulta interessant que l'organitzacié dels serveis d’atencié integral dels pacients
pediatrics respongui als principis definits per I’escola inclusiva: innovadora, orientada
al consumidor, cooperativa i integradora de tots els serveis comunitaris que atenen a

aquests infants i adolescents en totes les seves fases.”

De fet, cal entendre la inclusiéo com el procés a través del qual I’infant i adolescent,
encara que tingui unes determinades condicions de temps i d’espai, pugui continuar la
seva formacid, essent aquesta adaptada a aquestes condicions. En definitiva, es fa
referéncia a la igualtat de drets i d’oportunitats per aquests infants i adolescents en
situacio d’hospitalitzacié. Segons Stainback i Stainback, I’escola inclusiva es basa en el
concepte de comunitat, i una comunitat parteix del suposit del compromis de tots els
seus membres per afavorir el propi desenvolupament global.?® En I’'ambit hospitalari,
no només els docents de les aules hospitalaries, també voluntaris i personal sanitari,
aixi com els pacients i els seus familiars, constitueixen la comunitat a la qual

pertanyera I'infant i adolescent durant el seu periode d’hospitalitzacié.

La pedagogia hospitalaria és una branca de la pedagogia social que té per objectiu
I’atencié socioeducativa de les persones que es troben en una situacid6 de malaltia
cronica, amb la vida condicionada per aquesta circumstancia. Segons Gonzalez i
Polaino, aquesta és un sector de la pedagogia que té com a objectiu d’intervencié la
persona hospitalitzada per tal que aquesta continui amb el seu aprenentatge cultural i
formatiu i, a més, sigui capac de fer front a la seva malaltia, posant émfasi a
I’autoatenci6é personal i a la prevencié d’altres possibles alteracions de la seva salut.
Aixi doncs, comprén la formacié integral del pacient pediatric hospitalitzat, siguin

quines siguin les circumstancies de la seva malaltia.

27 Associacio Catalana de Professionals de I’Educacié en I’Ambit Hospitalari (ACPEAH). (2002). El futur
de la pedagogia hospitalaria: Actes del IV Congrés europeu de mestres i pedagogs a [’hospital,
Barcelona del 18 al 20 de maig de 2000. Barcelona, P.A.U. Education i ACPEAH.

2 stainback, S., Stainback, W. (1999). Aulas Inclusivas. Madrid: Narcea.
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La pedagogia hospitalaria sorgeix en els contexts hospitalaris davant les segiients

necessitats:

- Necessitats pedagogiques: d’aprenentatge de continguts i materials

escolars.

- Necessitats psicologiques: d’acollida i adaptacié del pacient a I’hospital i
atencio durant la seva estada. Cal tenir en compte que una part dels infants

hospitalitzats desenvolupen trastorns emocionals.?

Tradicionalment, I’ambit propi de la pedagogia hospitalaria ha estat el context
hospitalari. Avui en dia, aquest segueix essent el context principal de I’accié
pedagogica, fonamentalment a I’aula hospitalaria i en les habitacions dels pacients, en
el cas que aquests no puguin sortir de les habitacions. De totes maneres, a dia d’avui
s’estan desenvolupant experiéncies d’accié en altres ambits: escoles, associacions,
etc.; experiéncies que s’enllacen amb el tema d’educacié per a la salut a tota la

poblacié, aixi com I’ensenyament a domicili pels pacients que estan convalescents.

Actualment s’esta incidint des de I’educacié social i més especificament des de
I’educacié per la salut, encara que la figura de I'educador/a social no esta consolidada,
en I'ambit de prevencié de malalties i promocié de la salut en el medi obert, aixi com
en I'ambit de tractament en el medi hospitalari, tot i que les experiéncies en aquest

ultim sén més recents i aillades.

Aixi doncs, aquesta branca de la pedagogia social, encara que és una branca molt
recent de la pedagogia, es troba en un moment de desenvolupament existint
organitzacions que li donen suport com la HOPE (Hospital Organization of Pedagogues
in Europe), organitzacio en la qual s’hi troben diferents paisos europeus com Franca,

Anglaterra, I’Estat Espanyol, entre d’altres.*

Aquesta realitat socioeducativa tracta de fer real el dret que tota persona té a
I’educacié al llarg de tota la vida, des del seu naixement fins a la seva mort, i és la
justificacié d’aquesta tasca pedagogica que orienta la manera de portar una situacio
que sovint supera al pacient i als seus familiars. Segons I'’Associacié Catalana de
Professionals de ’Educacié en I’Ambit Hospitalari (ACPEAH), la pedagogia hospitalaria
intenta respondre a la realitat del nostre temps; és un intent de continuar amb el
procés educatiu d’aquelles persones que estan malaltes o convalescents, dels seus
familiars i de totes aquelles persones que interfereixen en la vida d’aquests. Per tant,

motiva la participacié de totes les persones que interaccionen amb el pacient,

2 Gonzalez-Simanacas, J.L. i Polaino-Lorente, A. (1990). Pedagogia hospitalaria: actividad educativa en
ambientes clinicos. Madrid: Narcea.

% Hospital Organization of Pedagogues in Europe (HOPE). (2009). Recuperat 20 marc 2009, des de
http://www.hope.ap-hop-paris.fr/
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fonamentalment la familia, buscant la normalitzacié de la vida del pacient, aixi com la
readaptacié d’aquest a la seva vida quotidiana una vegada abandoni I’hospital,
principalment en aquells casos d’estades llargues. De fet, tot ésser huma és social i no
podem perdre de vista aquesta caracteristica, ja que la practica d’alldo social en
individus ingressats en centres hospitalaris afavoreix la seva recuperaci6. Val a dir
pero, que actualment la pedagogia hospitalaria esta especialment dirigida a I'ambit

infantil per gliestions principalment economiques.?

Tal com s’exposa en I'apartat de legislacié, la politica compensatoria destinada a
resoldre I’escolaritzacié dels infants convalescents o ingressats en centres hospitalaris,
de tal manera que la seva situaci6 no sigui un obstacle per a la seva formacio
educativa, defensa amb aixo els drets de I'infant hospitalitzat que es recullen a la
Carta Europea dels Drets del Nen Hospitalitzat aprovada pel Parlament Europeu al
1986. Al mateix temps, cal recordar que avui dia les competencies educatives i
sanitaries estan delegades als diferents governs de les comunitats autonomes, per
tant, en el cas de Catalunya estan diferenciades les funcions del Departament

d’Educaci6 i el de Sanitat en aquest ambit d’actuacio.

De fet, en els inicis de la pedagogia hospitalaria, el centre d’atencié eren les aules
hospitalaries, i la intervencié buscava millorar els deéficits escolars dels infants que
ingressaven als centres hospitalaris. Actualment, tal com argumenta Grau i Ortiz, la
pedagogia hospitalaria va més enlla, essent objecte de la seva intervencié qualsevol
sector de poblacié relacionat amb |’'ambit sanitari: pacients de totes les edats,
familiars, personal sanitari i poblacié en general. De fet, la pedagogia hospitalaria es
justifica pels efectes psicologics, socials i educatius de caracter negatiu que la
hospitalitzacié pot causar, tant en el propi pacient com en la seva familia. D’aquesta
manera, la finalitat de la pedagogia hospitalaria és el desenvolupament integral de la
persona.’? En aquest sentit, la figura de I’educador/a social podria ser un possible
perfil professional a incorporar en el context hospitalari per assolir aquesta finalitat,
dirigint la seva acci6 tan al pacient com a la familia del pacient i el context que els

envolta.

Segons Trilla el problema actual de la pedagogia hospitalaria és que aquesta es centra
exclusivament en procurar que els infants no perdin el ritme escolar durant la seva
estada a I’hospital, tasca de la qual se n'ocupa el professor, en coordinaci6 amb el

psicoleg. De totes maneres, aquesta accid6 no és suficient si el que es busca és

3" Associacié Catalana de Professionals de I’Educacié en ’Ambit Hospitalari (ACPEAH). (2002). El futur
de la pedagogia hospitalaria: Actes del IV Congrés europeu de mestres i pedagogs a [’hospital,
Barcelona del 18 al 20 de maig de 2000. Barcelona, P.A.U. Education i ACPEAH.

32 Grau Rubio, C. i Ortiz Gonzalez, C. (2001). La pedagogia hospitalaria en el marco de una educacién
inclusiva. Malaga, Aljibe.
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I’educacié integral de I'individu. Aixi doncs, la pedagogia hospitalaria ha d’anar més
enlla, centrant-se no només en |'atencié als infants hospitalitzats, sin6 que, com ja
s’ha apuntat anteriorment, ha d’atendre les necessitats de tota la poblacié de I'ambit
hospitalari.*

3 Trilla Bernet, Jaume. (2003). La Educacién fuera de la escuela: dmbitos no formales y educacién
social. Barcelona, Editorial Ariel.
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3. El context educatiu: Les aules hospitalaries

Al llarg del curs escolar, sén diferents els infants i adolescents que, per una o altra
causa, han de ser ingressats en un hospital. Aquests periodes d’hospitalitzacié6 que
normalment impedien un normal desenvolupament del curs escolar, actualment es
veuen millorats gracies a I’existeéncia de les aules hospitalaries, posades a disposicio

dels infants i adolescents malalts en diferents hospitals de I’Estat Espanyol.

L’'objectiu principal de les aules hospitalaries és I'atencié escolar dels infants
hospitalitzats, atenent aixi a un dels principals drets recollits a la Llei 13/1982 sobre la

integracio social de les persones amb discapacitat, a on I’article 29 recull que:

«Tots els hospitals tant infantils com de rehabilitacid, aixi com aquells que
tinguin serveis pediatrics permanents, siguin de I’Administracié de I’Estat,
dels Organismes Autonoms que d’ella en depenen, de la Seguretat Social,
de les Comunitats Autonomes i de les Corporacions Locals, aixi com els
hospitals privats que regularment ocupin la meitat dels seus llits amb
malalts que la seva estada i atencié sanitaria siguin abandonades amb
carrec a recursos publics; caldra que disposin d’una seccié pedagogica, per
prevenir i evitar la marginacié del procés educatiu dels alumnes en edat

escolar ingressats en aquests hospitals».**

Aquesta llei, tal com s’exposa en I'apartat anterior corresponent al marc legislatiu, va
ser més tard ampliada per diferents Reials Decrets, en els que s’ha anat definint amb
major claredat les funcions a desenvolupar en aquestes aules, donant-li aixi més

contingut.

Per tal de realitzar una aproximacié a la realitat de les aules hospitalaries a Catalunya,
a continuacio es presenten diferents apartats relacionats amb aquest ambit educatiu.
D’aquesta manera, s’exposa una definicié d’aules hospitalaries, un resum de la historia
de les aules hospitalaries a Catalunya, les dades de l'atencié educativa a les aules
hospitalaria de Catalunya, la finalitat d’aquestes, l'atencié educativa de I'alumnat

hospitalitzat, i finalment, un apartat referent als docents de les aules hospitalaries.

3 Llei 1371982, de 7 d’abril, sobre la integracié social de les persones amb discapacitat, BOE nimero
103 (30/4/1982).
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3.1. Definicié de les aules hospitalaries

Els autors Mejia i Gonzalez, comenten que reben el nom d’Aules Hospitalaries les
unitats escolars sorgides dins dels hospitals, les quals pretenen atendre el dret que tot
infant té a rebre una educacié general -segons la Llei 13/1982 sobre la integracié
social de les persones amb discapacitat-, fins i tot, quan sigui necessaria la seva
hospitalitzacio; al mateix temps que se li proporciona un espai idoni dins de I’hospital,
en el qual es pugui relacionar amb altres infants amb els qui comparteix les seves
propies experiéncies, i d’aquesta manera, ajudar a superar amb major rapidesa els

problemes de salut causants del seu ingrés en un centre hospitalari.

Aixi doncs, les aules hospitalaries sén ambits educatius en els quals els docents donen
suport i afavoreixen la continuitat del procés d’aprenentatge dels infants i joves
hospitalitzats, que a causa de la malaltia, no poden seguir temporalment els estudis al

seu centre educatiu.

Tal com s’explica en el Marc d’Actuacié de les Aules Hospitalaries, editat per la
Generalitat de Catalunya, aquestes aules estan vinculades al Servei de Pediatria dels
diferents hospitals i la coordinacié dels ambits de I'organitzacio i funcionament, aixi
com la provisio d’aquests llocs i la formacié permanent dels docents, es realitza des
del Departament d’Educacio de la Generalitat de Catalunya. L’alumnat que assisteix a
les aules hospitalaries sén, majoritariament, infants i joves entre els 3 i els 16 anys; de
fet, els alumnes continuen escolaritzats en el centre educatiu de procedéncia, pero
temporalment, segueixen el procés educatiu a I'aula hospitalaria durant el temps que

estan ingressats.*®

Segons Palomo del Blanco, totes les circumstancies que envoltin a I'infant hospitalitzat
tal com angoixa, ansietat, desmotivacio, avorriment, etc., s’han de tenir en compte a
I’hora de treballar-hi. Per a fer-hi front, s’utilitzen técniques per fomentar la seva
creativitat, el perfeccionament de les seves destreses, habilitats, capacitats
manipulatives, aixi com la utilitzacié de les noves tecnologies. Tot aix0, a partir de la
creacio d’un clima propici per a I'intercanvi d’experiéncies entre els diferents alumnes
hospitalitzats, no només dins de l'aula, siné també durant el temps que aquests
passen en la resta de dependéncies compartides a la planta de I’hospital (passadissos,
sala de jocs o les seves habitacions). A més, la utilitzacio d’Internet ofereix la

possibilitat de comunicacié entre pacients pediatrics de diferents hospitals, i entre

% Mejia Asensio, A. i Gonzalez Merino, G. (2006). Ministerio de Educacion. Instituto Superior de
Formacidn y recursos en red para el profesorado: Atencion a la diversidad. Recuperat 3 mar¢ 2009, des
de http://www.isftic.mepsyd.es/w3/recursos2/atencion_diversidad/05_00.htm

% Departament d’Educaci6 de la Generaltitat de Catalunya. (2008). Marc d’Actuacié de les Aules
Hospitaldries. Barcelona, Generalitat de Catalunya.
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aquests i el seu entorn proper. De fet, I'atencié educativa d’aquests infants i

adolescents ha de permetre reduir la distancia amb el seu ambient familiar i social.””

Aixi doncs, en aquesta atencié6 no s’han d’oblidar les relacions amb els pares, pero
tampoc les relacions amb el personal sanitari. Tal com exposa Guillén i Mejia, la relacio
amb els pares és diaria i permanent, ja que soén ells, conjuntament amb els seus fills,
els primers que poden orientar sobre el nivell educatiu d’aquests, a la vegada que
serveixen de nexe d’uni6 entre I'escola i els seus tutors amb l'aula hospitalaria. Al
mateix temps, i sempre que aquests ho desitgin, poden participar a totes les activitats
organitzades per les aules, com festes de Nadal, Carnestoltes, etc. La relacié amb el
personal sanitari també és continua, essent la seva tasca molt important ja que en tot
moment estimulen i donen suport a I’assisténcia dels infants hospitalitzats; a través
d’ells es recull la informacié sobre I’estat dels infants que ingressen: si és convenient

la seva participacio a I’'aula o és més adequada la seva atencié a I’habitaci6.*

A partir del treball de camp realitzat per a I’elaboracioé d’aquest treball, es fa evident
que les aules hospitalaries, en general, compten amb un espai dins de I’hospital
destinat a atendre als infants ingressats en el servei de pediatria, encara que les
actuacions dels mestres que hi treballen s’estenen a tots aquells serveis de I’hospital
on hi hagi infants que precisen de la seva atencié i que pel tipus de patologia que
presenten o pel seu estat de salut (neurocirurgia, traumatologia, hematologia,

psiquiatria, UCI...) no poden aproximar-se a les aules.

3.2. Breu historia de les aules hospitalaries a Cat  alunya

Aquest apartat presenta una breu aproximacié historica als origens i evoluci6 de les
aules hospitalaries, a partir de la revisid bibliografica de diferents autors, per tal de

comprendre’n I'estructura i funcionament actual.

De fet, les aules hospitalaries sorgeixen davant la necessitat de resoldre els problemes
d’escolaritat d’aquells infants que durant un periode de temps, més o menys llarg,
deixen d’assistir a I'escola de forma regular. Concretament, Guillén i Mejia argumenten
que el model pioner per donar resposta a aquesta necessitat el tenim a Franca. Aquest
pais va donar els seus primers passos en aquest sentit a finals de la Primera Guerra
Mundial, dins d’una politica encaminada a protegir la salut infantil exposada a
contagiar-se de tuberculosis; creant per aquests infants les anomenades Escoles a

I’Aire Lliure. Pero no fou fins a finals de la Segona Guerra Mundial quan I’escola

% palomo del Blanco, Maria Pilar. (1999). El nifio hospitalizado: caracteristicas, evaluacién y
tratamiento. Madrid, Ediciones Piramide S.A.

38 Guillén, M. i Mejia, A. (2002). Actuaciones educativas en Aulas Hospitalarias: Atencién escolar a nifios
enfermos. Madrid: Ediciones Narcea S.A.
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s’introdui de forma definitiva en els hospitals francesos amb la creacio dels primeres
places d’educacié en els hospitals. De fet, aquest aspecte queda reflectit amb el Decret
del 23 de juliol de 1965, amb el qual s’obligava a donar atencié escolar als infants i
adolescents atesos en els establiments sanitaris especialitzats. Des de llavors, les
mesures preses pels diferents governs francesos han anat encaminades a aconseguir la

integracio escolar dels infants amb algun tipus de discapacitat.

A I’Estat Espanyol la posada en marxa de les Aules Hospitalaries és més tardana,
almenys des del punt de vista legislatiu. Tot i aix0, destaca I’actuacié a nivell particular
en alguns hospitals, des de fa més de trenta anys, a través de la iniciativa d’alguns
professionals aliens a I’escola (infermeres, auxiliars, zeladors...). Més tard, aquestes
actuacions van fer possible I’arribada de mestres als hospitals que van donar un nou
enfocament a 'atencié de lI'infant hospitalitzat. En aquest sentit, destaca 'atencié en
alguns hospitals atesos pels Germans de Sant Joan de Déu durant els anys cinquanta
del segle XX. De fet, aquesta actuacié la van continuar altres hospitals durant els anys
setanta, com I'Hospital Nacional de Parapléjicos, de Toledo; hospital que, al 1974, va
crear cinc aules amb la Unica intensi6 d’atendre a les necessitats educatives dels

infants ingressats.

Tal com s’ha exposat en I'apartat anterior del marc legislatiu, la primera referéncia
legislativa en el context general dels hospitals espanyols no es troba fins el 1982. Amb
aquesta legislacio s’estableix I'actuacié educativa que cal portar a terme en els centres
hospitalaris i es desenvolupa un principi basic plantejat en la Constitucié espanyola
com és que «Tots els espanyols tenen dret a I’educacié»; traspassant als poders
publics el carrec d’eliminar qualsevol obstacle que ho dificulti. A partir d’aquest
moment van succeir un seguit de disposicions legislatives en les quals es defineixen
les mesures a seguir, tant des del punt de vista de I’educaci6 especial, com de

I’educacié compensatoria i la politica que es portara a terme en aquests centres. *

Tal com s’exposa en el Marc d’Actuaciéo de les Aules Hospitalaries editat per la
Generalitat de Catalunya, a finals dels anys 1980 les Conselleries d’Educacié i Salut de
Catalunya van iniciar la creacié institucional del que avui coneixem com a aules

hospitalaries, en el marc dels convenis de col - laboraci6é entre ambdues conselleries.

Amb aquesta primera normativa de referéncia per a les actuacions educatives dels
centres hospitalaris es van anar creant, a la gran majoria d’hospitals, aules en les quals
I'infant hospitalitzat és el principal protagonista de I’activitat educativa que s’hi

realitza.®® Tal com exposen Gonzalez i Polaino, aquestes actuacions parteixen de les

¥ Guillén, M. i Mejia, A. (2002). Actuaciones educativas en Aulas Hospitalarias: Atencién escolar a nifios
enfermos. Madrid: Ediciones Narcea S.A.

“0 Departament d’Educacié de la Generaltitat de Catalunya. (2008). Marc d’Actuacié de les Aules
Hospitaldries. Barcelona, Generalitat de Catalunya.
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modernes teories de I'Escola Inclusiva que tenen en compte a I'alumne en tots els

estadis pels quals passi, des que es posa malalt fins que torna a I’escola.”

3.3. Dades de 'atencio educativa a les aules hospi  talaries de Catalunya

Segons dades de la revista trimestral Funcio, un total de 3.570 infants van rebre
atencié educativa durant el 2006 a les aules dels hospitals catalans. En els darrers
anys, el nombre d’alumnes que han fet classe als hospitals ha anat augmentant: el
2004 en van ser 2.750, i el 2005, 3.200. De fet, el Departament d’Educacié informa
que s’ha atés a 3.458 alumnes en les aules hospitalaries durant el curs 2007-08.+ A
I'annex 2 s’adjunten diferents grafics amb la representacié de I'alumnat atés en les
aules hospitalaries analitzant diferents variables com sén: edat de I'alumne, temps

d’estada, hospital d’ingrés, alumnes atesos, docents per aula, llits per hospital.

Les causes d’aquest increment son diverses, el creixement demografic o
I’especialitzacid dels hospitals catalans ha fet que cada cop ingressin més pacients de
fora de Catalunya per iniciar tractaments que no es poden oferir en d’altres hospitals

(aquest cas va suposar un col - lectiu d’uns 300 infants I’'any 2005).

De fet, les aules dels hospitals no tenen matricula i els alumnes estan matriculats en
una altra escola, I'escola d’origen, perqué es tracta d’una situacié transitoria. En
aquest sentit, el Departament d’Educacié ha publicat una disposicié que facilita els
tramits d’escolaritzacié per a I'alumnat de fora de Catalunya que esta hospitalitzat
aqui i que ha permeés estalviar-se I'anterior tramit d’haver-se de matricular en una

escola de Catalunya per poder rebre atencié educativa.

Els hospitals catalans que disposen d’escola o aula hospitalaria sén: Hospital de la
Santa Creu i Sant Pau (Barcelona), Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron
(Barcelona), Hospital del Mar (Barcelona), Hospital Clinic (Barcelona), Hospital Germans
Trias i Pujol (Barcelona), Hospital Sant Joan de Déu - ALTHAIA (Manresa), Hospital Sant
Jan de Déu (Esplugues de Llobregat), Corporacié Sanitaria Parc Tauli (Sabadell),

Hospital Universitari Josep Trueta (Girona), Hospital Arnau de Vilanova (Lleida).

4! Gonzalez-Simanacas, J.L. i Polaino-Lorente, A. (1990). Pedagogia hospitalaria: actividad educativa en
ambientes clinicos. Madrid: Narcea.

“2 Generalitat de Catalunya, Departament d’Educaci6. (2009). Informe de les aules hospitaldries.
Memories curs 2007-08. Barcelona, Generalitat de Catalunya.

“ Generalitat de Catalunya. Departament de Governacié i Administracions Publiques. (2008,

marg/juny). L’escola a "hospital. Mestres que treballen a ’hospital. Revista Funcio, nimero 57, p.p.38-
40.
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Anna Falgueras, mestre de I’Escola de I’Hospital Josep Trueta, exposa que a Catalunya
existeixen onze escoles a I'area de pediatria amb 22 docents i 19 escoles a I'area de

salut mental amb 20 docents.*

3.4. Finalitats de les aules hospitalaries

Existeixen diferents factors que aporten a les aules hospitalaries una situacié singular i
diferent, dotant-la d’una planificacio, objectius, metodologia i recursos que poden
diferir als de l'aula escolar ordinaria. Del recull d’informacié en diferents fonts
bibliografiques d’aquest ambit se’'n poden extreure alguns factors: la situacié de
vulnerabilitat de I’alumnat, el seu estat fisic i psicologic, la impossibilitat d’establir uns
temps concrets per a I'assoliment dels objectius establerts, la varietat de I'alumnat
(edats, procedéncies, nivells escolars), les diferents malalties i expectatives davant la
recuperacié, el tipus de relaci6 amb I'alumnat, la implicacié6 de les families, I'ls

accentuat de TIC, entre d’altres.

Tot i aquesta situacié particular, I’atencioé a les aules hospitalaries ha d’orientar la seva
actuacio segons unes finalitats concretes. D’aquesta manera, a continuacié es citen les
principals finalitats que elaboren Mejia i Gonzalez, les quals tenen origen en les
directrius que el Ministeri d’Educacié i Cultura i la Subdireccié6 General d’Educacié
Compensatoria van dictaminar en el seu dia, en el denominat Programa d’Aules

Hospitalaries. Aquestes sén:

«¥" Garantir la continuitat dels aprenentatges escolars. Per aconseguir aquesta finalitat
cal que les aules hospitalaries:

- Planifiquin el procés educatiu de l'alumne elaborant, amb els mestres dels
centres educatius de cada alumne, les adaptacions curriculars individualitzades

partint de les programacions del propi centre on esta matriculat I'alumne.

- Impulsin la utilitzacié de les eines de TIC per a potenciar la comunicacio dels
alumnes amb els seus companys del centre mitjancant el correu electronic i

Internet.

- Estableixin contactes freqliients amb els docents del centre educatiu per tal de
seguir les mateixes pautes de treball i vetllar conjuntament perqué I'alumne no

perdi la il - lusié per aprendre.

v Ajudar a entendre la malaltia i I’entorn hospitalari. Per aconseguir aquesta finalitat

cal que les aules hospitalaries:

“ Anna Falgueras. (2008). Els/Les mestres que han fet les escoles d’ambit hospitalari de Catalunya.
Recuperat el 15 abril 2009, des de http://www.xtec.cat/~afalguer/mestres/presentacio%20mestres.htm
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- Identifiquin els elements més rellevants de I’hospital i el seu funcionament.

- Donin l'oportunitat als infants de compartir les seves pors o angoixes vers la

malaltia i la seva situacio.
- Facilitin i comparteixin amb els alumnes informacié sobre diferents malalties.

v Donar suport a l'alumnat i les families en aspectes afectius i emocionals. Per

aconseguir aquesta finalitat cal que les aules hospitalaries:

Ajudin les families a intervenir positivament davant la malaltia per mitja de

I’atencié i I’escolta.

- Facin de nexe d’'uni6 entre els dos ambits educatius: l'aula hospitalaria i

I’escola d’origen.

- Facin participar als pares, mares i familiars en la tasca educativa i especialment

en aquelles activitats ludiques que es puguin fer a I'aula.

- Ofereixin a I'alumnat un marc per poder atendre les necessitats emocionals,

afectives, cognitives i de relacié amb els altres.»*
Anna Falgueras, mestre de I’'Escola de I’Hospital Josep Trueta, comenta que:

«La feina del docent en aquest context es basa en estimular I'infant i jove
malalt a aprendre per ell mateix: tenir materials preparats i adaptats,
distribuir-los i fer el seguiment del grup perqué cadascun dels alumnes faci
la feina. O bé, segons el moment psicologic de I'infant i jove malalt, o de
les caracteristiques del grup d’aquell dia concret, respondre a les

necessitats que manifesten.»

De fet, cada cop més s’aprecia un canvi en I’hospitalitzacio dels infants i adolescents;
els ingressos s6n més breus i cobra importancia I’Hospital de Dia. Al mateix temps es
fa necessari que en cas de malaltia de llarga durada es posi en marxa un programa
d’atencié socioeducativa domiciliaria amb la finalitat de garantir el dret de tot infant i

adolescent a I’educacié.

Tot i que la tasca del mestre és, entre d’altres, reforcar i mantenir els aprenentatges
adquirits per I’alumne en el centre educatiu d’origen i aixi facilitar la seva integracié en
el moment de la tornada a I’escola, també caldra que aquest professional realitzi altres
tasques tals com: facilitar recursos perqué pugui fugir una mica del que és la vida en
un hospital i recuperar algunes parcel-les de la seva vida normal; afavorir, a través d’un

clima de participacio i interaccio, la integracio socioafectiva dels infants hospitalitzats

4 Mejia Asensio, A. i Gonzalez Merino, G. (2006). Ministerio de Educacion. Instituto Superior de
Formacién y recursos en red para el profesorado: Atencion a la diversidad. Recuperat 3 mar¢ 2009, des
de http://www.isftic.mepsyd.es/w3/recursos2/atencion_diversidad/05_00.htm
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evitant que es produeixin processos d’angoixa i aillament; fomentar la utilitzacio
formativa del temps lliure a I’hospital. D’aquesta manera s’afavorira el procés
d’humanitzacié hospitalaria i es podra millorar la qualitat de vida dels infants i
adolescents, mitjancant una atencié educativa individualitzada portada a terme per

professionals de I’educacio.

En tot cas, cal tenir present una pedagogia de I'infant i adolescent malalt, al mateix
temps que el professional educatiu ha de conéixer i protegir els drets d’aquest
col-lectiu i treballar perqué els infants i joves els gaudeixin amb tots els deures i

obligacions que implica exercir-los.*

3.5. Atenci6 educativa de I'alumnat hospitalitzat

Tal com s’ha comentat fins ara, tan bon punt un infant és hospitalitzat és atés
escolarment en les aules hospitalaries i pels professors que les atenen sense deixar de
seguir escolaritzat en el seu centre de referéncia. En aquesta primera presa de contacte
amb l'aula, sera el professor d’aquesta qui fara el primer pas per sol-licitar al centre
educatiu de referéncia totes les dades que li puguin servir d’ajuda per atendre

correctament a I’alumne en les matéries curriculars que estudia.

Si ens referim a les aules hospitalaries, existeixen diferents autors que argumenten
gue aquestes posseeixen diferents beneficis com que contribueixen a la normalitzacio
de la vida de l'infant i adolescent, ofereixen la possibilitat d’ocupar el temps i
possibiliten la distraccié durant el temps lliure que disposen. De totes formes, tal com
s’ha comentat en el punt anterior, les aules hospitalaries presenten una situacié
particular, la qual pot suposar una certa dificultat en el desenvolupament dels seus
programes educatius. Aixi doncs, aquests programes cal que siguin flexibles i
s’adaptin a les caracteristiques de cadascun d’aquests infants i adolescents.

Amb I'objectiu que els alumnes puguin reforcar i desenvolupar les capacitats propies
de I'’etapa educativa en qué es troben escolaritzats, I'atencié a I'aula hospitalaria es
realitza basant-se en un pla educatiu individual, a partir d’una metodologia

determinada i a través d’activitats concretes.

Els continguts que s’imparteixen en aquest tipus d’aules es treballen a partir de:
aprenentatges instrumentals, activitats recreatives, animacié a la lectura, técniques
d’expressié i comunicacié, manualitats, activitats d’educacié per a la salut i per a la

interculturalitat. Activitats que s’agrupen segons el tipus d’aprenentatge: curriculum

% Anna Falgueras. (2008). Els/Les mestres que han fet les escoles d’ambit hospitalari de Catalunya.
Recuperat 15 abril 2009, des de http://www.xtec.cat/~afalguer/mestres/presentacio%20mestres.htm
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escolar, ludiques o formatives, complementaries en horari extraescolar o

desenvolupades en col -laboracié amb altres professionals sanitaris i agents socials.

3.6. Els docents de les aules hospitalaries

Una vegada exposades les principals caracteristiques que defineixen les aules en el
context hospitalari, és interessant realitzar una aproximacié al perfil, organitzaci6 i
tasques dels professionals que les atenen. De fet, les aules d’ambit hospitalari i el
paper dels professionals de I'’educacié en aquest context ha anat evolucionant, com
també ho han fet els tractaments médics, i continua essent indispensable I’adaptacio a

les noves necessitats que es van plantejant.

Tot i que la realitat dels mestres que atenen aquestes aules és molt diversa segons
cada hospital, cal que aquests mantinguin una coordinacié amb les diferents parts que
conformen la realitat d’aquest infant o adolescent hospitalitzat. Per una banda, caldra
que estableixi una coordinacié interna amb I’equip multidisciplinari, amb els pares,
amb altres estaments de I’hospital, etc.; i per altra banda, haura d’establir una
coordinacié externa amb I’escola d’origen de I'infant i jove malalt, amb altres mestres
d’escoles d’ambit hospitalari, amb mestres i escoles ordinaries, Inspeccié Educativa,

etc.
3.6.1. Perfil i organitzacié professional

La forma d’accés als llocs de treball dels diferents professionals que actualment estan
a carrec de les aules hospitalaries, és variada i avarca una gama de situacions que van
des dels professors definitius que, a través del concurs general de trasllats convocat
per I’Administracié educativa competent ha accedit a aquests fins als professors en
comissié de serveis o professors adscrits o en expectatives de desti per supressio del
seu lloc de treball. Aquesta situacid respon a les diverses caracteristiques
administratives de creacié d’aquests llocs de treball, tals com les de centres ubicats en
el mateix hospital, aules hospitalaries creades, aules habilitades... també hi ha
professors que han accedit a aquests llocs de treball contractats directament pel

Ministeri de Sanitat i Consum.

A Catalunya, els professionals de I’educacié que treballen en aquest ambit estan
representats i constituits en I’Associacié Catalana de Professionals de I’Educacié en
I’Ambit Hospitalari (ACPEAH). Aquesta associacid té la finalitat de treballar per a la
millora de la qualitat de vida dels infants i joves malalts i per a I’aplicacié de la Carta
europea dels drets dels nens i joves hospitalitzats, tot col-laborant amb I’equip
multidisciplinari dels professionals sanitaris i amb I’entorn familiar i social de I'infant i

el jove. Tanmateix treballa per a compartir experiéncies i materials i exercir la
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interlocucié d’aquest col-lectiu amb el Departament d’Educacié. Segons dades de la
Revista Funcié, ’ACPEAH durant I’any 2000 van organitzar a Barcelona el IV Congrés

Europeu de mestres i pedagogs a I’hospital.”’

A Europa, la organitzaci6 HOPE (Hospital Organization of Pedagogues in Europe) té
representaciod a vint-i-tres paisos i permet, als professionals d’aquest ambit, treballar

temes d’interés mitjancant diferents tallers.*

Tot i que és dificil concretar uns trets caracteristics per als professional que atenen als
infants i adolescents de les aules hospitalaries, si que cal tenir present que I'atencié
d’aquest col - lectiu requereix d’un tacte especial o d’unes caracteristiques especifiques
per part de les persones que els atenen; aquest tacte pot venir determinat per una
bona preparacié6 académica del professor i sobretot per una bona preparacié
psicologica que es pot aconseguir per mitja d’'una preparacié académica previa o bé a
través del contacte directe amb aquests infants durant els anys d’experiéncia. Segons
Guillén i Mejia:

«Es I’experiéncia la que déna la pauta principal per conéixer com es troba
I'infant, com cal treballar amb ell, i fins i tot, com es pot ajudar als pares
(que en aquest moment estan passant per una crisis) davant de la malaltia

del seu fill.»*

De fet, cal que els docents d’aquestes aules estiguin preparats per actuar en un mitja
educatiu diferent per al qual no han tingut una formacié prévia. A més, han de fer
front al repte que suposa I’aplicacié de les noves tecnologies al mén hospitalari i
aconseguir que infants i pares tinguin la seguretat que l’atencié6 que reben és la

correcta.

Tanmateix, I’hospital és un mén en el qual es necessita posseir un important control
de les emocions ja que diariament es viuen situacions per les quals no tots estem
preparats i que poden deixar una profunda ferida en el cas de no saber afrontar-les.
Tal com s’ha comentat anteriorment, tot i que la propia experiéncia és una part
important per a la tasca educativa, també sera important la formacié permanent
d’aquests professional per anar adquirint els coneixements i habilitats per omplir els
buits academics i professionals existents i aixi millorar la qualitat de la seva

intervencio.

47 Generalitat de Catalunya. Departament de Governacié i Administracions PUbliques. (2008,
marg/juny). L’escola a "hospital. Mestres que treballen a "hospital. Revista Funcié, nimero 57, p.p.38-
40.

“ Hospital Organisation of Pedagogs in Europe (HOPE). (2009). Recuperat 20 marc 2009, des de
http://www.hope.ap-hop-paris.fr/

4 Guillén, M. i Mejia, A. (2002). Actuaciones educativas en Aulas Hospitalarias: Atencién escolar a nifios
enfermos. Madrid: Ediciones Narcea S.A.
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Segons Mejia i Gonzdalez, donades les caracteristiques concretes d’aquest lloc de

treball és aconsellable que els professors compleixin un minim d’exigéncies com:
- Ser oberts, de tracte afable i dialogants.
- Tenir una amplia formaci6 académica i professional.

- Coneixer molt bé la psicologia tant de I'infant com de les persones adultes.
Gran part de I'activitat del professor d’aquestes aules va encaminada a tractar
amb els pares que tenen un fill malalt i que no comprenen el perqué d’aquesta
situacid; aixi com, treballar amb un infant sota els efectes d’una malaltia o,
almenys, que es troba separat del seu ambient quotidia i en un ambit

completament diferent.

- Controlar molt bé les emocions, per ajudar a mantenir en els altres la

confianca.

- Saber escoltar, ja que en gran mesura el mestre es converteix en psicoleg

d’infants i adults.*®
3.6.2. Tasques del docent de les aules hospitalaries

Tal com plantegen Guillén i Mejia, les principals tasques dels docents de les aules

hospitalaries es descriuen en els seglients punts:

«e Realitzar un diagnostic precog, sobre I'estat emocional tan de I'infant com de la
familia. Per a realitzar aquest informe es fa necessari dialogar amb l'infant i la seva
familia perque ambdés expressin les seves inquietuds, els seus dubtes, les seves

expectatives, etc.

o Contactar amb els tutors de les escoles d’origen perqué facilitin la informaci6
necessaria, sobretot la referent al comportament i I’actitud de I'infant a classe. Es
important verificar si ens trobem davant d’un infant introvertit, extravertit, el seu nivell

d’autoestima, com li afecten els esdeveniments, etc.

« Contactar amb el personal sanitari corresponent (infermeres, especialistes, etc.)
per rebre informacid respecte l'estat de I’estudi medic, naturalesa del diagnostic,
estimaciéo del temps d’hospitalitzacié... amb |'objectiu de poder orientar el més

correctament possible a I'infant i a la seva familia.

e Al mateix temps, es poden posar en marxa pautes concretes d’actuacié
encaminades a minimitzar aquelles conductes psicologiques negatives, que pel temps i

naturalesa del diagnostic, s’estima que es podrien manifestar. En aquest sentit és

% Mejia Asensio, A. i Gonzalez Merino, G. (2006). Ministerio de Educacion. Instituto Superior de
Formacién y recursos en red para el profesorado: Atencion a la diversidad. Recuperat 3 mar¢ 2009, des
de http://www.isftic.mepsyd.es/w3/recursos2/atencion_diversidad/05_00.htm
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important una bona distribucié del temps, tan de I’oci com I’escolar, buscant la creacié

de situacions quotidianes i semblants a la vida socioeducativa habitual de I’infant.

e Actuar amb calma, fermesa, d’'una forma propera, amb un llenguatge senzill
segons l’edat i maduresa del receptor... facilitant la informacié necessaria i aquella
demandada pel propi infant. També cal considerar que un excés d’informacié pot
portar a treure conclusions erronies, per aixo cal dosificar la informacié perqué es
pugui assimilar a poc a poc, i d’acord amb I’evolucié animica i emocional de I'infant i
de la seva familia.»

" Guillén, M. i Mejia, A. (2002). Actuaciones educativas en Aulas Hospitalarias: Atencién escolar a nifios
enfermos. Madrid: Ediciones Narcea S.A.
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4. Intervencio socioeducativa en el servei de pediatria hospitalaria

Partint de la realitat del context hospitalari descrita en els apartats anteriors, es pot
entendre que les persones que ingressen a |’hospital, especialment els infants i
adolescents amb estades de llarga durada, trenquen el seu vincle social; la seva vida
anterior es veu modificada. L’'ingrés en el centre hospitalari causa un canvi d’habits,
una perdua de la seva activitat quotidiana, aixi com una instauracié de nous vincles

socials i afectius i noves formes de relacionar-se.

Davant aquesta nova situacié, pot esdevenir adequada la intervencidé socioeducativa,
com a complement a I'atencié sanitaria, psicologica i escolar -aquestes dues ultimes
no existeixen en tots els casos ni hospitals, tal com es manifesta en les entrevistes
presentades en el posterior capitol de Treball de Camp- per tal d’adoptar una atencié
integral per als infants, adolescents i les seves families. D’aquesta manera, es tindria
en compte a la persona en tota la seva globalitat, ajudant al desenvolupament de les
potencialitats individuals (autonomia, creativitat, esperit critic, etc.) en el marc social
del context hospitalari. De fet, tal com exposa Parcerisa «La plena autonomia de la
persona s’adquireix quan es desenvolupen totes les capacitats: d’interrelacio,

d’insercié social, afectives, psicomotrius, cognoscitives».

Davant aquesta possible intervencié socioeducativa en els serveis de pediatria
hospitalaria, és oportl desenvolupar aquest apartat que complementa el de
Fonamentacid teorica de la possible intervencié de |’educador/a social en I'ambit
hospitalari, presentat anteriorment. D’aquesta manera s’exposaran aspectes més
especifics de la intervencié socioeducativa i del paper de I’educador/a social
relacionats amb I’ambit hospitalari, els quals seran una guia important en I’elaboracié
de I'Gltim capitol d’aquest treball, relacionat amb les orientacions pel disseny de les
linies estratégiques de la intervencié socioeducativa en els serveis de pediatria

hospitalaria.

De fet, aquest apartat s’inicia amb la presentacié d’una breu revisio de I’evolucié de la
intervencié socioeducativa. Des de la perspectiva historica es fa evident que en les
diferents societats han existit practiques socioeducatives que han recorregut un llarg
cami sota formes i denominacions diverses, seguint una evolucio fins a les actuals
practiques: des dels tradicionals plantejaments caritatius i beneéfics fins a I’accié social

i educativa dels Estats contemporanis.

Seguidament, es presenta a l’educador/a social com a possible professional per a

portar a terme la intervencid socioeducativa en aquest context. Per aixo es recullen

52 parcerisa Artur. (2004). Diddctica en la educacién social. Ensefiar y aprender fuera de la escuela.
(4*edicio). Barcelona, Grad.
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algunes definicions del concepte d’educacié social, perd aquestes només s’han de
considerar com una aproximacié a aquest concepte, per ajudar a centrar els seguents
apartats. Al mateix temps, es concreten alguns aspectes de I'ambit d’actuacio i
algunes caracteristiques de la intervencié de I’educador/a social. Més endavant, tenint
en compte la possible intervencié de I’educador/a social en els serveis de pediatria
hospitalaria, es destaquen els principals objectius que caldria tenir en compte en
aquest context, aixi com les tasques a realitzar-hi i les competéncies necessaries que

hauria de disposar el professional per dur-les a terme en aquest context.

Davant la realitat de la practica professional de I'educacié social, en la qual cal tenir en
compte una série de valors étics perqué s’esta tractant directament amb persones, es

considera oportl reservar també un apartat especific sobre aquest tema.

Seguidament, es concreten diferents aspectes relacionats amb les activitats ladiques i
el joc, partint que aquestes sén eines de la intervencié socioeducativa que ajuden a
aconseguir el desenvolupament integral dels infants i adolescents.

I finalment, es recullen les recomanacions i demandes exposades per la Societat
Internacional d’Oncologia Pediatrica (SIOP) i I’Associacié de Familiars i Amics del Nen
Oncologic de Catalunya (AFANOC), per tal de millorar I'atencié dels infants i

adolescents en el context hospitalari.

4.1. La intervencié socioeducativa en I'educaci6 so cial

El Grup d’Historia del Col-legi d’Educadores i Educadors Socials de Catalunya,
argumenta que l'estat del benestar neix com a fruit resultant de la confluéncia de
diversos elements, entre els quals destaquen: el pacte social que porta a I’estat social,
la rendibilitat de les intervencions preventives, la creacio burgesa de I’espai privat de la
familia davant I’espai public social, les corbes demografiques que generen la
necessitat de productors saludables, la fallida de les institucions de I’antic régim -i els
efectes de la desamortitzacio- i els avencos de la medicina d’higiene dins d’una
dinamica de mercat cada vegada més Unic. A més, en la configuracié i concreci6 de
I’estat del benestar, que es consolida sobretot després de la Il Guerra Mundial, s’ha
passat per dues etapes.

Una primera de marcat caracter tecnocratic, en que, potser com a extensié temporal
del patriarcalisme proteccionista i assistencial de I'estat social benefactor, entre
I'individu i la resposta a la seva necessitat, s’interposa un interpretador, de caracter
suposadament técnic, que analitza i controla I'is que fa el subjecte d’aquesta ajuda.
Durant aquesta época, I’accié social continua considerant-se una concessié graciosa,

no un dret individual i universal, exigible individualment, senes contraprestacio.
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Per arribar a la segona etapa, en qué es faria la consideracié de I'accio social com a
dret universal, es produeix un procés que es manifesta lentament en la progressiva
extensio de determinats drets, cap a la consideraci6 com a dret universal: primer
I’educacié, després la sanitat... Ara seria el torn dels serveis socials, I’habitatge... dins
d’una articulacié politica de democracia participativa, amb una nova cultura de

ciutadania en qué I’individu hauria de comptar no solament cada quatre anys.

L’Estat del Benestar en la seva fase madura es configuraria com «Un estat on els drets
classics - llibertat d’expressio, d’educacio, d’accés al mon de treball... - es transformin
en drets socials». Aixi doncs, I’element definitori de I’'Estat del Benestar seria «La
proteccié social universal i entesa com a dret universal i col - lectiu, exigible i desitjable

sense contraprestacio».®

Passant a la revisio realitzada de diferents fonts bibliografiques referents al camp de
I’educacié social, val a dir que apareixen diverses definicions del concepte d’Educacio
Social. Partint de la definici6 d’educacié social proposada per Fullana, actual

coordinadora dels Estudis d’Educacié Social de la Universitat de Girona, s’exposa:

«Sota el nom d’educacié social, s’engloben una gran diversitat d’ambits. Es
considera que el camp de I’educacié social inclou, tres grans ambits
d’intervencié: I'educacié especialitzada, I’animacié sociocultural i I'educacié
de persones adultes. Dins de I’educaci6 especialitzada es troben tots els
camps d’intervencié socioeducativa i d’atencié a persones amb diferents
tipus de problematiques: discapacitats psiquiques, problemes de marginacio

social, infancia i adolescéncia en situacio de risc social, etc.»*

Aixi doncs, es fa evident que existeixen una gran varietat d’ambits d’actuacié en el
camp de I’educaci6 social, al mateix temps que entre aquests es donen interseccions,

fet que pot atorgar una certa complexitat a la tasca de I’educador/a social.

Al mateix temps, des de I’Associacio Estatal d’Educacié Social (ASEDES) i el Consell
General de Col-legis d’Educadores i Educadors Socials (CGCEES), es defineix I’Educacio

Social com un dret de la ciutadania i com una professié de caracter pedagogic:

«Dret de la ciutadania que es concreta en el reconeixement d’una professié

de caracter pedagogic, generadora de contextos educatius i accions

33 Grup d’Historia del CEESC. Elements historics per a una delimitacié dels models d’accié social.
Quaderns d’Educacié Social, nim. 6, p.p. 49-59.

 Fullana Noell, Judit. (2005). Investigacié educativa i educacié social. Dins Pere Soler (coord.),
L’educacié social avui (p.p.263-280). Girona: Universitat de Girona. Departament de Pedagogia. Estudis
d'Educacio social. Col-leccio Educacio Social, 11.
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mediadores i formatives, que sén ambit de competéncia professional de

I’educador social, possibilitant:

- La incorporacié del subjecte de I'educacié a la diversitat de les xarxes
socials, entesa com el desenvolupament de la sociabilitat i la circulacié

social.

- La promocio cultural i social, entesa com I’obertura a noves possibilitats de
I’adquisici6 de bens culturals, que amplien les perspectives educatives,

laborals, d’oci i participaci6 social.»

De fet, la consciéncia de responsabilitat plblica davant els problemes de la convivéncia,
I’aparici6 de noves modalitats d’exclusié i marginacié social i la necessitat constant de
construir un moén en el que tots puguem compartir béns de forma més equitativa, sén
alguns dels factors que expliquen i justifiquen I'eclosié i rellevancia social que ha
aconseguit adquirir I’educacié social a I’Estat espanyol, durant les ultimes déecades. Ja
en I’época de I’Estat de Dret i Benestar, la demanda i oferta de tasques socioeducatives
s’ha anat multiplicant, creant-se nous espais socials per atendre necessitats educatives.

En aquest sentit, I’educacié ha deixat de ser patrimoni exclusiu de I’escola.

D’aquesta manera, es concep l'educacié social com una prestacié educativa, al servei
del compliment dels valors fonamentals d’un Estat de Dret: igualtat de tots els
ciutadans, maximes quotes de justicia social i ple desenvolupament de la consciéncia

democratica. *°

Davant aquesta concepcio dels valors fonamentals d’un Estat de Dret, resulta
interessant citar una aportacié del IV Congrés Estatal de I’Educador/a Social que exposa

que:

«La intervenci6 social s’ha de basar en la garantia de I'autonomia i en el
respecte dels drets individuals de ciutadania. Els valors d’aquesta nova
cultura vénen marcats pel protagonisme dels actors, la intervencié centrada
en el procés, I'apropament des d’actituds empatiques i la mediacio, aixi com
la recerca del consens. Una cultura basada en la construccié col-lectiva del

saber, en qué totes les opinions sén valides.»®®

Una vegada exposat el concepte d’Educacié Social, cal destacar algunes
caracteristiques que defineixen la intervencio en I'educacioé social. Tal com exposa

Parcerisa, les més rellevants sén:

5 ASEDES i CGCEES. (2007). Documentos profesionalizadores. Barcelona, Asociacion Estatal de
Educacion Social.

% |V Congrés Estatal de I’Educador/a Social (30 setembre, 1 i 2 d’octubre 2004, Santiago de
Compostela). Ideologies, cultura politica i educacio social. Quaderns d’Educacié Social, nim. 6, p.p. 85-
95.
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«La gran diversitat d’ambits i subambits d’intervencié, i la dificultat per
delimitar el camp d’actuacié; la diversitat i el fet que les necessitats
educatives de les persones destinataries estiguin relacionades amb
situacions problematiques; el paper relativament poc rellevant de la
instruccio i molt rellevant de I’ensenyament/aprenentatge d’habilitats o
procediments, i de valors i actituds; les peculiaritats de la relacié dels
educadors i educadores socials amb altres professionals i amb el

voluntariat; la poca tradicié en la formalitzacié de plantejaments didactics.»*’

Al mateix temps cal posar emfasi al fet que I'educacié social presenta diverses

perspectives. Si partim dels dos sentits que déna a I’educacié social Quintana:

1. Des de la vessant normalitzadora, que fa referéncia al procés de socialitzacié
dels individus des de la infancia a I’edat adulta. Aquest tipus d’educacio
convergeix amb l’educacié general de la persona, a la que completa. Des
d’aquesta perspectiva, I’educacié social té per objectiu aconseguir la maduresa
social de la persona. Segons aquest punt de vista, I’educacié social s’entén com

un aspecte important de I’educacié general de la persona.

2. Des de I'optica de l'educacié especialitzada, fent referéncia al tractament i
intervencié en tot tipus de situacions d’inadaptacié social. L’educacié social
s’entén des d’aquesta Optica com una accié social que atén, basicament, a
problemes de marginacié o de caréncies socials de diferents persones o

col - lectius socials.s®

De fet, actualment es troben presents les dues visions i és necessari trobar punts de
convergencia entre les dues, ja que I'educacié social pertoca a totes les persones. Per
aixo, és necessari fer confluir ambdoés sentits i orientar I’educacié social tant cap als
subjectes que es troben en situacions de marginacié i exclusié social com a la poblacié

normalitzada.

Val a dir que les informacions subministrades per la practica socioeducativa
constitueixen referents rellevants en la presa de decisions. En una perspectiva critica,
la intervencid socioeducativa ha de partir de la realitat i de les particularitats dels
subjectes i grups. Segons Freire és en els individus i en els grups a on existeixen els
temes, els problemes, la realitat percebuda i sentida per ells i que ha de ser

reconstruida.*

57 Parcerisa Artur. (2004). Diddctica en la educacién social. Ensefiar y aprender fuera de la escuela.
(4%edicio). Barcelona, Grad.

8 Quintana, J. M. (1997). Antecedentes historicos de la educacion social. Dins Petrus A. (Coord.),
Pedagogia social. (pp. 67-91). Barcelona: Ariel.

% Freire, P. (1976). Pedagogia del oprimido. Madrid, Siglo XXI.
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Al mateix temps, resulta necessari crear una reflexié critica dins del context
socioeducatiu, posant émfasi a la professionalitzacié de les diferents parts, entre elles,
els educadors/es socials. Cal doncs, definir perfils laborals a partir de la practica i

d’una reflexid critica.

4.2. Principals objectius de la intervencié socioed ucativa en els serveis de

pediatria hospitalaris

Després d’exposar algunes de les caracteristiques de la intervenci6 socioeducativa, aixi
com de presentar a I'educador/a social com a possible professional per a portar a
terme les tasques caracteristiques d’aquesta intervencid, a continuacié s’exposen els
principals objectius que es podrien relacionar amb la possible practica de I'educacié

social en els serveis de pediatria hospitalaria:

- Promoure les relacions humanes, tant dins del centre hospitalari amb d’altres

pacients i amb el personal sanitari, com amb les persones del seu entorn social.

- Treballar per la maduresa social del pacient pediatric. Estar hospitalitzat no
significa deixar de ser util a la societat, és important que els infants i els
adolescents hospitalitzats sentin la necessitat d’intervenir i participar

activament en el seu context social més immediat.

- Preparar a I'infant i adolescent hospitalitzat per a conviure en comunitat, ja que
una vegada es recuperi ha de tornar al seu entorn habitual sense sentir-se un

estrany.

4.3. La figura de I'educador/a social com a profess ional de la intervencio

socioeducativa, una proposta en els serveis de pedi  atria hospitalaria

4.3.1. Tasques de I'’educador/a social en els serveis de pediatria hospitalaria

Davant la realitat dels serveis de pediatria hospitalaria, exposada en el transcurs
d’aquest treball, aixi com per la proposta d’incorporacio en aquest context de la figura
de I'educador/a social com a professional de la intervenciéo socioeducativa, es fa
necessari exposar algunes de les possibles funcions a realitzar per part d’aquest
professional en aquest context d’'intervencié. Aixi doncs, a continuacié es destaquen

algunes d’aquestes possibles funcions:

- Implicaria als diferents grups de I’entorn del pacient (familia, amics, escola,

veins...) en el procés socioeducatiu i també en el seu procés d’hospitalitzacio.
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- Investigaria, planificaria, actuaria i avaluaria diferents projectes i programes

socioeducatius desenvolupats en aquest context.

- Col-laboraria amb els equips interdisciplinaris presents en el context
hospitalari.

- Treballaria per minimitzar [I’exclusi6 i [I'aillament social del pacient

hospitalitzat.

- Observaria actituds, comportaments i detectaria a subjectes que estiguessin en

situacié de risc.

- Vetllaria per aconseguir una tornada normalitzada a I’entorn del pacient una
vegada aquest abandona I’hospital; és important que el pacient no es senti un

estrany quan torna a la seva vida quotidiana.

- Dinamitzaria les relacions de convivéncia tant en el context hospitalari com

entre els familiars i personal sanitari.

- Realitzaria mediaci6 entre els familiars, el pacient, el personal sanitari i la resta

d’equip interdisciplinari.

- Possibilitaria alternatives a I’hora de realitzar una intervencié socioeducativa,

estimulant recursos de tot tipus.
- Afavoriria el desenvolupament global i integral del pacient en tots els aspectes.

- Donaria formacio, informacio i orientacié tant al pacient pediatric com a les

seves families.

Tot i presentar aquestes possibles funcions com a concretes de I'educador/a social en
els serveis de pediatria hospitalaria, cal tenir en compte que aquest professional no
treballaria sol. A més, cal destacar que la delimitacié de funcions entre el professional
de I’educacio social i altres professionals que intervenen en el camp social no és una
tasca senzilla. En tot cas, s’haurien de buscar mecanismes que facilitessin actituds de
col-laboracié, ja que la coordinacié interprofessional i el treball en equips

interdisciplinaris es fes de tot punt imprescindible.

Cal tenir present que en la possible intervencié socioeducativa amb el pacient pediatric
hospitalitzat es podrien assolir els objectius proposats quan existis una
complementarietat entre les tasques i funcions, aixi com una participacio activa de tots
els professionals que intervenen en aquest procés, tals com I’equip de psicolegs,
treballadors socials, metges, infermers, docents de l'aula hospitalaria, aixi com
voluntaris i diferents entitats presents en aquest context. Aquesta forma de treball
permetria un abordatge complet, dirigit a oferir una atencié integral en la qual tots els
professionals treballarien per aconseguir uns objectius comuns per al pacient

pediatric.
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Encara que els termes multi i interdisciplinari sovint s’utilitzen indistintament per
definir els equips de treball, tal com exposen Gutiérrez, Jiménez i Corregidor,
existeixen algunes diferéncies entre aquests. En efecte, I'equip multidisciplinari és un
grup de diferents professionals que treballen en una area comud de forma independent,
valoren al malalt per separat i interactuen entre ells de manera informal. En canvi,
I’equip interdisciplinari esta constituit per diferents professionals que treballen en una
area comu de forma interdependent i interactuen entre ells de manera formal i
informal; de fet, poden valorar al malalt per separat pero intercanvien la informacié
d’una forma sistematica, comparteixen una metodologia de treball i treballen junts per
aconseguir uns objectius conjunts, col -laborant entre ells en la planificacié i posada en
marxa d’un pla de tractament i atenci6.® Aixi doncs, després d’exposar aquesta
diferenciacio, es proposaria el treball en equips interdisciplinaris per tal d’aconseguir

una vertadera atenci6 integral del pacient pediatric.
4.3.2. Competéncies professionals en I'ambit hospitalari

Tots els professionals que conformarien aquest equip interdisciplinari haurien de tenir
una serie de competéncies personals i socials comunes que els capacitessin per exercir
la seva funcié en un ambient tan diferent i complex com és I’'ambit hospitalari, a més
d’assumir les tasques propies de cada professional i les tasques conjuntes que

garantissin el funcionament del grup de treball.

Competéncia, és un terme que esta relacionat amb el concepte de funcionalitat,
s’accepta habitualment que, quan més competent és una persona en un determinat
camp, més funcional és en el mateix. En altres paraules, quan es parla de competéncia
es parla del conjunt de qualitats que fan més funcionals, per tant, és un parametre de

qualitat que permet diferenciar individualment.

Tal com exposa Castafeda, es pot definir la competéncia d’acci6 professional com «La
selecci6 de caracteristiques personals (comportaments, trets de personalitat,
motivacié, aptitud, actitud...) observables, que fan eficac a una persona en una

determinada tasca o lloc de treball.»

Obviament, I’éxit o la millor capacitat de desenvolupament d’una feina es relaciona
amb la millor combinacié d’aptituds, personalitat i competéncies que tingui el
treballador. De fet, quan ens referim als trets de la personalitat i a les aptituds,

aquestes no només caracteritzen a un treballador o a una persona en una determinada

0 Gutiérrez, C., Jiménez, C. i Corregidor, A.l. (2006). El equipo interdisciplinar. Dins Sociedad Espafiola
de Geriatria y Gerontologia, Tratado de geriatria para residentes (p.p.89-93). Recuperat 25 maig 2009
des de http://www.imsersomayores.csic.es/documentos/documentos/segg-tratado-01.pdf

¢ Castafieda Quintana, L. (2006). Educando en el Hospital: demandas, tareas y competencias para un
equipo pedagdgico multidisciplinar. Dins de “Hacia una educacion sin Exclusion, XXIlII Jornadas
Nacionales de Universidades y Educacion Especial. Edicio electronica. Universidad de Murcia. Recuperat
18 abril 2009 des de http://www.lindacastaneda.com/publicaciones/hospital20061.pdf
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tasca, sind que el caracteritzen individualment com a persona i expliquen la seva

forma de ser i d’actuar.

I dins del conjunt general, Echeverria distingeix quatre classes de competéncies
professionals. Entre aquestes, dos tipus s’inclouen com a competéncies d’ls
professional (competéncia técnica i metodologica), i les altres dues fan referencia a les

competéncies transversals o actitudinals (competéncies participatives i personals).

- Competéencies d’'us professional. Formen part d’aquest grup les competéncies
técniques (que inclouen tot el saber académic, els coneixements especialitzats i
’experiéncia amb aquests que té I'educador/a social) i les competéncies
metodologiques, que es refereixen a la utilitzacié adequada que I’educador/a

social fa dels seus coneixements técnics per a la realitzacio de les tasques.

- Competéncies transversals. Alguns autors es refereixen a aquestes
competéncies com aquelles relacionades amb el concepte d’intel-ligéncia
emocional i que desenvolupen un important paper per aconseguir una
adaptacié personal i social adequada, una optima execucio de les tasques
laborals i un lideratge efectiu. En aquest grup entren les competéncies
participatives (que engloben la predisposicié cap a I'entesa interpersonal, la
cooperacio i comunicacié interpersonal amb altres professionals i institucions) i
les competéncies personals (que inclou la imatge adequada d’un mateix i dels
altres, la coheréncia amb les propies conviccions, el sobreposar-se a obstacles i

la predisposicio).®

Un cop introduit el concepte de competéncia, és pertinent presentar un quadre amb la
proposta de competéencies de la titulaci6 d’Educacié Social extreta de la Guia
d’avaluacié de competéncies en Educacié Social, elaborada per I’Agéncia per a la

Qualitat del Sistema Universitat de Catalunya. Aquestes competéencies son:

e Competéncies genériques
1. Analitzar i sintetitzar informacié escrita.
2. Organitzar i planificar la dedicacié a activitats.

3. Comunicar-se oralment i per escrit amb destresa i fluidesa en la llengua
de I’entorn professional.

4. Comunicar-se en una llengua estrangera.

5. Utilitzar les TIC i els mitjans i els recursos audiovisuals en I'ambit
d’estudi i del context professional.

6. Gestionar la informacio.

62 Echeverria, B. (2002). Competencias de accién profesional. Revistas de Investigacion educativa. Vol.
20 n°1, p.p 7-43. Edicié Electronica. Universitat de Barceona. Recuperat 15 abril 2009 des de
http://www.um.es/depmide/RIE/completa/documentos/20-1/20 1 _art1.pdf
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7. Resoldre problemes i prendre decisions en ambits d’intervencié
professionals.

8. Analitzar criticament les propies actuacions i intervencions i les dels
altres professionals.

9. Treballar en equip a diferents nivells i amb altres professionals i
institucions relacionades amb la intervenci6 educativa.

10. Reconeéixer la diversitat en tots els seus ambits (social, cultural,
psicologic, social).

11. Establir relacions interpersonals i mantenir-ne.
12. Mantenir compromis étic en la intervencié socioeducativa.
13. Aprendre de forma autonoma al llarg de la vida.

14. Adaptar-se a situacions noves en contextos d’aprenentatge i
professionals.

15. Afrontar les situacions professionals de forma creativa.
16. Liderar grups, iniciatives, projectes i equips professionals.

17. Actuar d’acord amb el perfil professional de I’educador/a social i amb
els contextos socials i institucionals d’intervencié.

18. Identificar i analitzar situacions personals, familiars i socials concretes.
19. Gestionar processos de participacio i d’acci6 comunitaria.

e Competéncies especifiques

20. Intervenir en situacions de crisi familiar i social.

21. Intervenir en situacions d’exclusié i de discriminacio6 social.

22. Organitzar i gestionar projectes i serveis socioeducatius.

23. Dissenyar programes i estratégies d’intervencio socioeducativa.

24. Aplicar programes i estratégies d’intervenci6 socioeducativa.

25. Avaluar programes i estrateégies d’intervencié socioeducativa en els
diferents ambits de treball.

26. Col-laborar en el desenvolupament de projectes d’investigacié sobre el
medi social i institucional on es realitza la intervencié.

27. Documentar-se i cercar informacié que permeti actualitzar i aprofundir
coneixements relacionats amb el treball educatiu.

Font: Agencia per a la Qualitat del Sistema Universitari de Catalunya. Guia d’avaluacié de competencies

en Educacié Social.®

63 Agéncia per a la Qualitat del Sistema Universitari de Catalunya. Comissié de treball de la Facultat
d’Educacio i Psicologia de la Universitat de Girona. Fullana Noell, Judit (Coord.). Guia d’avaluacié de
competencies en Educacié Social. (2009). Document electronic. Recuperat 15 maig 2009 des de
http://www.aqu.cat/doc/doc_35616841_1.pdf
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Partint d’aquestes competéncies de la titulacié d’Educacié Social, cal concretar aquelles
que serien més rellevants en tots els agents que formarien part d’intervencions
socioeducatives en I’ambit hospitalari. Entre aquestes competéncies destaquen:
capacitat d’analisis i sintesis, empatia, autocontrol, autoestima, integritat,
adaptabilitat, innovacié, motivacio, iniciativa, compromis, optimisme, orientacié cap a
serveis, consciéncia ética, capacitat de comunicaci6 oral i escrita, habilitat de treball en

equip, creativitat, autoaprenentatge, organitzacio, entre d’altres.

Es pot dir que en I'ambit hospitalari I’educador/a social hauria de ser una persona
oberta, propera i amb la capacitat d’escoltar, perque aixo permetria que l'infant i
adolescent hospitalitzat es sentis acceptat (sentiment recompensant) i proporcionaria
informacidé sobre ell mateix. Alhora, seria més probable que escoltés, ja que es
mostraria un model d’habilitat de relacié interpersonal que l'infant i adolescent
observaria i possiblement imitaria. Caldria que el/la professional fos una persona
flexible, respectuosa, cautelosa i empatica; empatitzar, escoltar les emocions i
sentiments dels infants, entendre els motius del seu comportament/actitud, mostrar
que hom es fa carrec de I'impacte que li produeixen els seus problemes. Seria
necessari empatitzar amb I'infant i I'adolescent hospitalitzat perque aixi el/la
professional esdevindria una persona significativa i digna de confianca per a ell i aixo

I’ajudaria a sentir-se millor.

També resultaria interessant que se’l fes riure, perqué el sentit de I’hnumor alleugereix
I’estrés; aixi, moltes situacions conflictives deixen de ser-ho quan s’introdueix el sentit
de I'humor. No cal obviar el fet que I'humor és un metode per fer agradables i

atractius els escenaris i entorns de comunicacio.

Desenvolupar I’atencié a les activitats que, a nivell general, I'infant i I'adolescent
hospitalitzat pot i ha de realitzar en el context hospitalari, permetria observar,
comprendre i per tant, dinamitzar I'ingrés de I'infant i adolescent en aquest context.
Aixi doncs, caldria mostrar atencié davant les reaccions que puguin tenir els pacients
pediatrics i mostrar davant aquestes una actitud pacient i comprensiva. De la mateixa
manera, resultaria poc favorable mostrar aprensié davant I’estat dels pacients, per aixo
caldria desenvolupar una actitud receptiva i d’acceptacié6 davant la patologia i el

guadre simptomatologic que puguin presentar els infants i adolescents hospitalitzats.

Per ultim, estimular l'autonomia segons cada situaci6 també seria una tasca
fonamental, en la qual I’habilitat d’observacio, escolta i comprensio jugarien un paper
fonamental. Al mateix temps, resultaria important posseir un bagatge de
coneixements en diferents arees per tal d’aconseguir desenvolupar una intervencié

socioeducativa de més qualitat.
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4.4. Valors etics en la intervencid socioeducativa en I'ambit hospitalari

Tot i semblar una obvietat, es considera necessari incloure aquest apartat ja que el
professional de I’educacio ha de tenir en compte una série de valors étics a I’hora de
portar a terme la seva feina, perqué esta tractant directament amb persones. En el cas
gue ens ocupa, es treballa directament amb infants i adolescents que pateixen una
malaltia, per tant, cal tenir en compte que es parteix d’unes circumstancies especials
que poden generar una situacié de vulnerabilitat per aquests pacients pediatrics. | en
aquesta situacié6 de vulnerabilitat, igual que en d’altres ambits d’intervencié
socioeducativa, es fara necessari que la persona educadora tingui unes actituds

professionals, una sensibilitat i un tacte pedagogic.

De fet, cal pensar en I’ética professional com una necessitat per solucionar els
diferents problemes que els educadors/es socials es troben en el dia a dia, tenint en
compte que la intervencié socioeducativa és una accié transformadora. Cal tenir en
compte la dimensié ética de la professio tant en la formacié basica com en la reflexié
sobre la practica dels professionals. Per aquest motiu es presenten alguns aspectes
generals relacionats amb I’etica professional de I’educador/a social i d’altres més

especifics de I'ambit hospitalari.

Per tal de fer front a les problematiques que poden sorgir en I'atencié d’infants i
adolescents hospitalitzats, igual que en d’altres ambits d’intervencié socioeducativa,
seria necessari realitzar un treball d’acompanyament mitjancant unes intervencions
socioeducatives i sanitaries fonamentades en una ética professional. Els professionals
haurien d’acompanyar les persones ateses amb la finalitat de mantenir la seva dignitat
al llarg de tot el procés d’hospitalitzacié per mitja d’'una intervencié individualitzada.
De fet, I'autoestima, el sentiment d’utilitat i de segquir formant part de la societat, es
preserven a partir de potenciar I’autonomia, deixant el temps per cobrir les necessitats
basiques i mantenint la continuitat en les relacions i la satisfaccié dels interessos
d’aquests infants i adolescents, amb el suport d’un professional si fos necessari. Es
tractaria de deixar un paper de protagonista a la persona en totes les activitats que
realitza, en un ambient de calma, de seguretat i de suport. Aleshores, les intervencions
haurien de potenciar el manteniment de I'autonomia i de I'autoestima de la persona,
en un context que també atorgués un paper rellevant a ’entorn familiar. Des d’aquesta
perspectiva, igual que en d’altres contexts d’intervenci6 de I’educador/a social, les
persones haurien de ser respectades a partir de la seva historia, tenint en compte els

seus deéficits i les seves capacitats.

Des de I’ética professional, s’haurien de fomentar les intervencions en el dialeg i els
intercanvis entre tots els agents implicats (infants i adolescents hospitalitzats, familia,
entorn, professionals), mitjancant una atencié interdisciplinaria i un treball en xarxa.

De fet, els lligams i els vincles de la persona amb el seu entorn proper haurien de ser
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respectats, afavorint la implicacio de la familia en el procés d’hospitalitzacio.
Tanmateix, les intervencions dels professionals s’haurien de centrar en la persona,

tenint en compte totes les seves problematiques i capacitats.

Tenint presents aquestes consideracions, es potenciaria una orientacié de qualitat de
la intervenci6 socioeducativa en els serveis de pediatria hospitalaria. De fet, des de
I’Associacié Catalana de Professionals de I’Educacié en I’Ambit Hospitalari (ACPEAH) es
considera necessari respectar algunes directius étiques basades en els seglients temes:
respecte a la persona, proteccié dels drets individuals, respecte a la seva propia
intimitat, no diferenciar actituds en funcido del sexe, no mostrar actituds racistes,
vetllar perqué no es difonguin les dades meédiques, respecte per les normes de

I’hospital i el treball del personal sanitari.*

No obstant, tot i que la majoria dels aspectes étics considerats fins aguest moment
podrien generalitzar-se a altres ambits d’intervencio de I’educador/a social, és cert que
aquestes dues ultimes directrius proposades per I’ACPEAH - vetllar perqué no es
difonguin les dades meédiques i respecte per les normes de I'hospital i el treball del
personal sanitari -, fan referéncia més concretament a l'actuacié en el context
hospitalari. Val a dir que actualment existeixen comités i comissions d’ética en els
diferents centres hospitalaris que vetllen per protegir els drets dels pacients i del

personal sanitari, aixi com la identitat de I’hospital.

De fet, la practica exercida pels educadors/es socials caldria que es definis per normes
de regulacié de les bones practiques, pero també per comportaments entesos com
eéticament acceptables. Aixi doncs, caldria respectar el caracter Unic de cada persona i
no actuar igual en totes les intervencions socioeducatives, considerant a la persona de
forma integral, valorant la diversitat de contextos i ambients culturals en els que

I’educador/a pot actuar, evitant la marginacié i I’exclusio.

Per finalitzar, dir que I’ética professional ha de partir de I'obertura emocional dels
professionals davant de situacions i fets que atempten contra els drets de les
persones. L’eética es construeix, requereix d’un treball d’elaboracié personal, social i
cultural. Per aix0 fa falta un procés de reflexié permanent en el qual no és aconsellable

recolzar-se en plantejaments morals absoluts o en aspiracions d’universalitat.

4 ACPEAH. (2000). Associacié Catalana de Professionals de ’Educacié en '’Ambit Hospitalari. Recuperat
16 abril 2009, des de http://www.xtec.net/entitats/acpeah/acpeahcat.htm
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4.5. L’educacio en el temps lliure. Les activitats ludiques i el joc, eines de

la intervencid socioeducativa

Per iniciar aquest punt, és interessant reprendre un dels articles de la Convenci6 dels
Drets de I'Infant, aprovada per les Nacions Unides al 1989, que exposa: «Els Estats
membres reconeixen el dret de I'infant al descans i a I’esbarjo, al joc i a les activitats
recreatives propies de la seva edat, i a participar lliurement en la vida cultural i les

arts.»®

Aixi doncs, en aquesta Convencié ja es destaca la importancia del joc i de les activitats
recreatives en la vida de l'infant. De fet, a través d’aquest tipus d’activitats es
constitueixen diferents aprenentatges, a la vegada que es facilita el desenvolupament
fisic, psiquic, emocional i social de la persona. D’aqui que, especialment durant la
infancia, la persona ha de gaudir, compartir, crear i dinamitzar els seus espais i

moments d’oci i diversidé, amb i sense ajuda dels adults.

En definitiva, la técnica ladica és un mitja atil per familiaritzar el pacient pediatric a
I’entorn hospitalari, adquirir control i autonomia. Val a dir que poques activitats son
tan universals i inherents als éssers humans, en el temps i en I’espai, com el joc. El joc
és una part essencial dels éssers humans que es manifesta des dels primers moments

de la seva vida.

A més, a partir de les entrevistes realitzades a diferents professionals dels serveis de
pediatria hospitalaria de diferents hospitals, es va evident la importancia de I’ocupacio

del temps lliure amb la realitzaci6é d’activitats ladiques i d’oci.

Pels diferents motius exposats, en les proximes linies es defineixen alguns aspectes
relacionats amb I’educaci6 en el temps lliure i el mén de les activitats ludiques i el joc,
com a recursos que permetran desenvolupar una part de la tasca socioeducativa -que
es proposava en els apartats anteriors- amb els infants i adolescents hospitalitzats.
L’aproximacié a aquests conceptes sera util per valorar la qualitat de les activitats
socioeducatives desenvolupades actualment en els serveis de pediatria hospitalaria
dels quatre hospitals analitzats en el treball de camp.

4.5.1. L’educacio en el temps lliure

Tal com exposa Trilla «El temps lliure és Unicament un referent temporal en el que

poden tenir lloc accions educatives molt diferents».

5 UNICEF. (2009). Convencié sobre els Drets de [’Infant adoptada per !’Assemblea General de les
Nacions Unides de 20 de novembre de 1989. Recuperat 25 marc 2009, des de
http://www.unhchr.ch/spanish/html/menu3/b/k2crc_sp.htm
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De fet, resulta necessari diferenciar I’animacié sociocultural en la infancia d’altres
activitats educatives que també tenen lloc en el temps lliure. No obstant, quan ens
referim a les practiques educatives de I’animacié sociocultural en la infancia, resulta

més adequat parlar d’activitats d’oci infantil.

S’entén l'oci com una forma d’utilitzar el temps lliure que accentua el valor de la
llibertat i no el de la necessitat, i que promou la satisfaccié de la persona mentre
realitza una activitat. Es a dir, alld essencial en I’oci no esta en I’activitat en si, sindé en

I’actitud de la persona quan la realitza.

Ruiz Olabuenaga, delimita les caracteristiques més essencials de I'oci en quatre

particularitats:

v L’oci esta relacionat directament amb el temps disponible que resta després de

complir amb les corresponents obligacions laborals o escolars, socials, etc.

v El conformen un conjunt d’activitats especifiques molt relacionades amb el

mon del joc i la recreacid.

v" També formen part de I'oci una série d’experiéncies emocionals, formatives,

de desenvolupament personal, que el relacionen amb el mén de I'emocié.

v En I'oci es déna una condici6é d’iniciativa i de llibertat personals que accentuen

el valor de I'autonomia i de la llibertat per davant del de la necessitat.®”

Aixi doncs, tal com argumenta Trilla I'animacié infantil aprofita el potencial educatiu
de I’oci per generar processos de desenvolupament personal i social. Defensa el valor
de la llibertat i no es preocupa d’entretenir o distreure als infants, ocupant el seu
temps lliure a través d’activitats educatives dissenyades i conduides de forma estricta,
ni tampoc pretén servir-se del temps lliure dels subjectes per assolir objectius

instructius.

De fet, dirigeix les seves actuacions cap a objectius relacionats amb I'oci, deixant al
marge dels seus proposits aquelles iniciatives educatives desenvolupades durant el
temps lliure que persegueixen altres objectius. Per I’animacié sociocultural en la
infancia les activitats no son un fi, sind el mitja amb el que compta per aconseguir el

seu objectiu ultim: educar en I’oci.®®

% Trilla, Jaume (1997). Animacion sociocultural. Teorias, programas y dmbitos. Barcelona, Ariel
Educacion.

%7 Ruiz Olabuenaga, J. I. (1994). Ocio y estilos de vida, a M. Juarez (dir.), V Informe Sociolégico sobre la
situacion social en Espaiia, t.2, Madrid, Fundacion Foessa, p.p.1880-2073.

% Trilla, Jaume. (1997). Animacién sociocultural. Teorias, programas y dmbitos. Barcelona, Ariel
Educacion.
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Val a dir que les caracteristiques de I’'animacio sociocultural durant la infancia soén les
mateixes que defineixen I'animacié sociocultural. Aquestes, segons Armengol sén: la
importancia de la participacié en els processos de I'animacié, la dimensié comunitaria i
I’acci6 des dels grups, el sentit globalitzador de la intervencié i I’orientacié cap al canvi
com a dimensié transformadora de les seves finalitats.®® Tot i aixi, en els seus
programes d’intervencié, activitats, metodologies, trobarem processos especifics

segons el grup destinatari de I'accio.

A part d’aquestes precisions conceptuals, resulta interessant dedicar una atenci6 al
sentit essencialment ladic de I’animacié sociocultural durant la infancia, és a dir, la
seva vinculacié estreta i directa amb el joc. Aixi doncs, el joc esdevé una de les
activitats basiques de l'educacié en l'oci infantil, i per tant, I'’eix central de les

actuacions propies de I’'animacié durant la infancia.

Matallana i Villegas defineixen el joc com «Una actitud, una forma qualitativament
diferent d’abordar una activitat, diferenciant-se del que coneixem com a jocs, és a dir,

les técniques, canals, etc., que poden utilitzar-se per jugar.»™

Aixi doncs, el joc pot esdevenir un instrument per a l'educacio infantil, perdo és,
sobretot, una finalitat. Al mateix temps tal com concreta Trilla, cal diferenciar el sentit
lidic de I'animacio infantil d’altres usos educatius de ['activitat ludica; I'animacio
infantil no es serveix del joc per a treballar altres objectius instructius o formatius.
Aquesta tindra com a objectiu principal possibilitar que I'infant pugui jugar i que ho

faci en unes condicions que permetin el seu desenvolupament individual i grupal.

En un sentit ampli, les activitats i recursos de I'animacié sociocultural destinats a la
infancia, coincideixen amb molts dels recursos i activitats de I'’educaci6 no formal
dirigits especificament al public infantil. Trilla cita les segiients: activitats extraescolars
(activitats de menjador, colonies escolars, setmanes culturals, etc.); activitats i recursos
de caracter cultural (activitats d’animacié infantil de museus, fundacions culturals,
biblioteques, etc.), activitats i recursos recreatius (parcs tematics, espais de joc a l'aire
lliure, etc.), institucions educatives que ofereixen activitats d’educacié en el temps
lliure especialitzades (entitats esportives, grups de teatre infantil, corals infantils,

tallers d’expressio, etc.), entre d’altres.

De totes maneres, actualment els canvis en la nostra societat fan que el sector de I’oci
no pugui contemplar-se Unicament com una série d’actuacions al servei de la
participacié associativa, del voluntariat i de I'’educacié en I'oci. Per tant, I’animacié
sociocultural en la infancia no pot obviar el potencial de la industria de I'oci, ja que

actualment el temps lliure existeix també com a temps de consum. De fet, les

 Armengol, C. (1993). L'Oci : un temps, una activitat, una actitud. Vic, Eumo Editorial.

7% Matallana, M. i Villegas, J. (1995).0rganizacién y animacién de ludotecas. Madrid, CCS.
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actuacions de la induastria de I’oci donen prioritat al consum d’un producte, d’una
activitat d’oci, amb la intencionalitat Gltima d’obtenir una rendibilitat economica, pero
aix0 no nega la possibilitat que aquesta activitat sigui educativa. Per tant, tal com
conclou Trilla «Resulta necessari realitzar noves lectures de les possibilitats de relacié

entre oci educatiu i consum.»”
4.5.2. Les activitats ludiques i el joc

En el cas dels infants i adolescents en situacido d’hospitalitzacio, es pot dir que les
activitats ludiques i el joc tenen un paper important en el seu desenvolupament
cognitiu, emocional, social i fisic, aixi com en la seva salut i en 'adaptacio al context
hospitalari i, fins i tot, en la rehabilitacié i recuperacié. De fet, I’objectiu general de les
activitats ladiques en el context hospitalari podria ser la promocié d’una adequada
adaptacio del pacient pediatric a I'experiéncia de malaltia i hospitalitzacio, afavorint

d’aquesta manera, al seu desenvolupament fisic, cognitiu, emocional i social.

Nombrosos autors consideren una evidéncia la idea de que el joc de l‘infant és un
suport essencial en el seu desenvolupament. Resulta interessant citar I'aproximacié

que realitza Houssaye al concepte de joc, a través de diferents autors.

Primerament, ens apropa a Piaget; exposa que aquest autor descriu el paper del joc en
diferents etapes del desenvolupament de l'infant, el joc sensomotor que permet la
interioritzacié dels esquemes del mateix nom, el joc simbolic que acompanya el
desenvolupament de la simbolitzaci6 de l'infant i el joc de regles que ofereix
oportunitats de dominar la relacié amb la norma i I’altra. Aixi doncs el joc es conforma
com una experiéncia important en la vida de I'infant; és evident que acompanya al seu
desenvolupament, evolucionant en funcié de les habilitats adquirides. Seguidament
cita a Maria Montessori, que a diferéncia de Piaget, considera que si I'infant juga és
que no se li proposa un treball vertader. Aixi doncs, al contrari del que senyalen
nombrosos autors, Montessori rebutja el joc i proposa un treball als infants. |
finalment cita a Vygotski, que assegura que el joc és creatiu i productiu per

naturalesa.™

Un altre autor, Burner, exposa que al jugar I'infant i adolescent desenvolupen activitats

diverses que també poden fer-se sense jugar. Segons aquest autor:

« El caracter ludic d’un acte no prové de la naturalesa del qué es fa siné de

la forma en qué es fa. El joc no implica cap activitat instrumental que li sigui

" Trilla, Jaume. (1997). Animacién sociocultural. Teorias, programas y dmbitos. Barcelona, Ariel
Educacion.

72 Houssaye, Jean. (2003). Cuestiones pedagégicas: Una enciclopedia histérica. Madrid, Siglo XXI.
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propia. Extreu les seves configuracions de comportament d’altres sistemes

afectius i conductuals.»”

Tot i aquestes consideracions, diferents autors argumenten que el joc és la principal
forma d’expressié global de l'infant; considerant que a través de les activitats
ladiques, aquest manifesta les preocupacions emocionals, el nivell cognitiu, I’habilitat
per imitar i interactuar amb I’entorn social, etc. Al mateix temps, a través d’aquestes
activitats, I'infant explora i experimenta, aprenent sobre si mateix i sobre el seu entorn

(objectes, persones...).

Fent referencia a Palomo del Blanco, en la practica hospitalaria, es distingeixen tres

modalitats d’activitats ladiques que es poden utilitzar simultaniament.

v' Joc com a recreacio. Serveix a l'infant com entreteniment o diversié durant

aquells periodes de temps en qué esta hospitalitzat.

v Joc com educacié. Proporciona a I'infant estimuls que afavoreixen un adequat

desenvolupament.

v Joc com a terapia. Serveix a I’infant per expressar pors, ansietats i preocupacions
sobre el qué passa durant la seva estada a I’hospital.”

De fet, generalment els hospitals tenen una sala o algun espai on els infants i
adolescents poden reunir-se per realitzar activitats ludiques. Aquesta sala ha d’evitar
els estimuls estressants i estar preparada per evocar conductes de joc, a més
d’'implicar la possibilitat que aquests pacients, segons les seves limitacions, puguin
escollir en qué volen ocupar el seu temps. Sovint, els pacients pediatrics i els seus
familiars es troben amb el fet d’haver d’esperar per diferents fets com ser admesos,
examinats, sotmetre’s a una analitica de sang o altres procediments diagnostics o
terapéutics, resultats, recuperacions... per aquest fet, cal donar I'oportunitat d’estar

actius i interaccionar a través d’activitats ludiques i educatives.

Un dels principals usos del temps a I’hospital per part del pacient pediatric és a través
del joc. Perd en I'activitat ludica, també es poden manifestar certes individualitats. En
funcio d’aquest aspecte, el professional pot organitzar jocs i activitats apropiades a la
naturalesa de la malaltia i altres caracteristiques personals del pacient pediatric. En
aquest sentit, diferents autors senyalen diverses activitats ladiques adequades a les

caracteristiques evolutives del pacient hospitalitzat.

De fet, el joc pot adoptar formes canviants, i existeixen multitud de teories per a

explicar els seus origens, qualitats i funcions en la vida de la persona o del grup. Pero

3 Bruner (1983). Le développement de ’enfant. Savoir faire, savoir dire. Paris, PUF.

" palomo del Blanco, Maria Pilar. (1999). El nifio hospitalizado: caracteristicas, evaluacién y
tratamiento. Madrid, Ediciones Piramide S.A.
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tractar d’explicar i definir amb precisi6 que és el joc resultaria una tasca que

sobrepassaria els objectius d’aquest treball.

4.6. Algunes recomanacions i demandes en I'atencié del pacient pediatric

hospitalitzat

Per finalitzar la contextualitzacié d’aquest treball, es presenten les recomanacions i les
demandes que s’han generat des de I’Associacié de Familiars i Amics del Nen
Oncologic de Catalunya (AFANOC) i de la Societat Internacional d’Oncologia Pediatrica
(SIOP). Es interessant fer aquesta aportacié per la importancia de les tasques que estan
realitzant aquestes dues organitzacions en la millora de la qualitat de vida dels infants
i adolescents hospitalitzats, aixi com pel cami realitzat cap a I’'atenci6 integral d’aquest
col-lectiu. Per tant, les recomanacions i demandes originades des d’aquests
organitzacions tenen la suficient rellevancia per orientar la practica dels professionals

gue actuin en el context hospitalari.
4.6.1. Recomanacions de la SIOP

La Societat Internacional d’Oncologia Pediatrica (SIOP) es va fundar en la década dels
seixanta amb I’objectiu principal d’augmentar el coneixement i millorar la salut dels
infants afectats de cancer. La primera reuni6 cientifica es va realitzar a Madrid, el
1969. Al llarg dels anys s’han creat diferents documents amb guies, conductes

suggerides i comentaris sobre aquests problemes.

Aquestes recomanacions han estat preparades amb la col-laboracié d’experts de
diferents paisos, formulant indicacions generals adrecades a totes aquelles persones
que estan en contacte amb infants que es puguin trobar en situacié de cancer. Les
recomanacions elaborades pel Comité de treball sobre aspectes psicosocials
constitueixen un cos teoric format per diferents documents que s’elaboren de forma
anual en les reunions de la SIOP, a la que pertanyen diferents oncolegs pediatrics del

mon.

Aquests documents engloben diferents aspectes de la problematica del cancer i es
proposen com a estandards aprovats per la comunitat cientifica internacional sobre el

tipus d’atencié a la que s’hauria de decantar.

La SIOP planteja que I’atencié de I'infant amb cancer requereix la participacié d’'un
equip multidisciplinari coordinat: metge especialista, psiquiatra o psicoleg, assistent
social i equips docents amb els que es relacioni I'infant (mestres de I'aula hospitalaria,

mestres de suport domiciliari i mestres del centre d’origen).
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La finalitat és que l'infant creixi tot participant activament en el mon que I'envolta
incloent I’educacio6 i la vida familiar. Per tant, els recursos que se’ls hi ofereixi han de

estar inserits dins del context on viuen i creixen.

La idea basica de les recomanacions de la SIOP és que les autoritats, amb legislacions
que aixi ho permetin, dotin de flexibilitat a les institucions per tal que la tasca d’uns i
altres estigui coordinada i I'atencié educativa deixi de ser escolar per a passar a ser

realment educativa.”
4.6.2. Demandes de L’AFANOC

L’Associacio de familiars i amics del nen oncologic de Catalunya (AFANOC) és una
entitat fundada I'any 1987 que té com a objectiu millorar la qualitat de vida dels
infants amb cancer. L’AFANOC va néixer per iniciativa d’'un grup de pares d’infants
malalts de cancer, per tal de buscar solucions a la greu problematica que acompanya el

cancer infantil i el seu tractament.

En moltes comunitats espanyoles hi ha associacions creades amb els mateixos
objectius i la majoria estan unides a la Federacié d’Associacions de Pares de Nens
Oncologics que, al seu torn, va ser la promotora de la creacié d’una Confederacio
Mundial.

Les demandes d’AFANOC es podrien resumir en:

v" Millores en la coordinacié interinstitucional (Departaments de Sanitat i

Educacio).

v Atencié educativa a 'alumne en tractament oncolodgic, que actualment es

considera inexistent:

- Les Aules Hospitalaries tal com s’entenen avui en dia, no es veuen com a

recurs educatiu.

- Canvi radical del sistema d’atencié domiciliaria (no es considera que la

Generalitat compleixi la legislacié vigent amb I’actual sistema d’ajuts).
- Existeix una falta de coordinacié amb I’escola d’origen.

v Replantejament del programa per a la salut a I’escola. Hauria de contemplar
que també el fet d’emmalaltir és un procés de la vida i oferir eines a professors i
alumnes per elaborar el dol en la perdua de salut. Aixi podria servir d’ajuda al

company malalt.”

> Societat Internacional d’Oncologia Pediatrica. SIOP Guidelines. Recuperat 15 marc 2009, de de
http://www.icccpo.org/articles/psychosocial.html

76 Associacié de familiars i amics del nen oncoldgic de Catalunya. (2009). AFANOC. Recuperada 13 marc
2009, des de http://www.afanoc.org
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IV. Treball de camp

1. Introduccid i justificacié

Aquesta aproximacié a diferents experiéncies serveix per elaborar el seglient apartat
d’aquest treball, en el que es presenta en forma de linies estrategiques una orientacio
per a la intervencié socioeducativa en els serveis de pediatria hospitalaria, i de la
mateixa manera també dona eines per guiar el possible paper de I'’educador/a social
dins aquests serveis. Aixi doncs, es tracta de saber qué s’esta fent per tal de valorar
quin paper tindria I’educador/a social dins d’aquest engranatge, evitant sempre la
duplicitat i potenciant els recursos existents. De fet, per tal de justificar i valorar la
viabilitat de qualsevol proposta d’intervenci6 és necessari conéixer aquelles
experiéncies en I'ambit d’intervencid en qliestido o properes a aquest que es porten a
terme en aquest moment o que anteriorment havien estat actives. Aquesta
consideracié permet evitar la duplicacié de serveis o entrar en competéncia de rol amb

d’altres professionals.

Tenint en compte aquestes consideracions, es dissenya aquest quart capitol sota el
titol Treball de camp i es presenta I’analisi d’algunes experiéncies socioeducatives en
I’'ambit de la pediatria hospitalaria. Per una banda, s’exposa una aproximacié a
diferents experiéncies amb les seves particularitats (orientacions pedagogiques, tipus
de dinamitzacié per part de professionals o voluntaris, objectius...) portades a terme
en centres hospitalaris d’Europa, Estats Units, Canada, I’Estat Espanyol i algunes de
concretes de Catalunya; aixi com una experiéncia rellevant del Jap6. Per altra banda, es
presenta la situacié actual de la intervencié socioeducativa de quatre hospitals de
Catalunya: Hospital Sant Joan de Déu (Esplugues de Llobregat), Hospital
Maternoinfantil de la Vall d’Hebron (Barcelona), Hospital Universitari Doctor Josep
Trueta (Girona) i Consorci Hospitalari de Vic - Hospital General de Vic (Vic); aportant
una reflexié a partir de les visites i entrevistes realitzades a professionals d’aquests

centres, aixi com de la revisié de les seves memories anuals i pagines web.

Per tal de poder anar més enlla de la primera part de presentacié d’aspectes teorics i
complementar-la amb una part practica, en aquest apartat es mostra el treball de camp
que conjuntament amb els apartats de marc conceptual i contextualitzacié permet
determinar I’estat de la quiestié del tema central d’aquest treball. Aixi doncs, aquest
treball s’elabora a partir d’'una metodologia mixta, no centrada exclusivament en la
metodologia cientifica, i per tant, no dedica tants recursos en I'estudi inicial. A partir
de la reflexi6 de diferents aspectes vinculats amb aquest ambit, s’elaboren les
orientacions pel disseny de les linies estratégiques basiques d’una proposta
d’intervencié socioeducativa que es podria extrapolar a diferents realitats

hospitalaries.
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2. Presentacié d'experiéncies socioeducatives en els serveis de pediatria
hospitalaria a nivell estatal i internacional

En aquest apartat, en un primer moment s’exposa una descripcié de diferents aspectes
relacionats amb alguns projectes dirigits als infants i adolescents en situacid de
malaltia, a les seves families i als serveis de pediatria hospitalaria. Seguidament
segueix un apartat de reflexié entorn a les caracteristiques i a la situacié actual dels
projectes descrits. D’aquesta manera, es presenta la descripcio de diferents
experiéncies que s’estan o s’havien portat a terme a nivell estatal i internacional,
encapcalades per professionals o voluntaris i amb diferents orientacions d’intervencié
socioeducativa. De fet, les experiéncies més freqiients i consolidades son aquelles
portades a terme per voluntaris, aixi com les que tenen com a finalitat
I’'acompanyament i el refor¢ escolar a I'infant o adolescent hospitalitzat. Pero amb
aquest recull s’intenta anar més enlla i es presenten experiéncies que es diferencien de

I’atencid escolar.

Amb la recerca d’experiéncies d’atencié socioeducativa en els serveis de pediatria
hospitalaria es fa evident la seva existéncia en una part important dels hospitals a
nivell estatal, aixi com d’Europa, Estats Units i Canada, tot i que es percep una certa

descoordinacié entre elles, perqué apareixen com a casos aillats.

També es fa evident que existeix un nombre important d’experiéncies socioeducatives
vinculades amb els serveis de pediatria hospitalaria que utilitzen recursos virtuals.
Algunes d’aquestes experiéncies tenen com a objectiu principal informar al pacient
pediatric i familiars respecte a la malaltia, tot i que normalment sén pocs els que
informen al pacient infantil respecte al procés de malaltia, i en canvi son més freqlients

els que informen als adolescents.

A més es percep que predominen les comunitats virtuals que fomenten l'intercanvi
d’informacié i la relacié entre pacients i familiars en detriment de la informacié directa
sobre la malaltia. En alguns casos, també s’accedeix a aquesta informaci6 a través de
la biblioteca de I’hospital, amb supervisié del personal educatiu (tot i que no sempre
és aixi). De fet, és important destacar el dret que tota persona té a rebre la informacio
sobre el seu estat de salut, el tractament a seguir, les conseqiiéncies que se’n
deriven... tot i que cal que hi hagi un seguiment proper de la informacié que el pacient

rep perque aquesta sigui adequada a la seva realitat (edat, situacié emocional, etc).

A més en el recull d’experiéncies desenvolupades a I’Estat Espanyol, es presenten
iniciatives d’origen molt divers, tot i que els objectius generals segueixen unes linies
similars. D’aquesta manera tant es fara referéncia a entitats ja consolidades com a
d’altres de menys recorregut, i a diferents associacions i fundacions com les de pares i

mares amb infants hospitalitzats o les de pallassos.
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2.1. Les experiencies seleccionades

A continuacié es presenta una mostra selectiva d’experiéncies amb diferents
continguts (lidics, médics o formatius sobre la salut i la malaltia...), objectius i
recursos utilitzats. La recerca d’aquestes experiéncies ha anat encaminada a
aconseguir una mostra d’aquells projectes que s’estan o s’havien desenvolupat en els
serveis de pediatria hospitalaria com a complement de ['activitat de les aules
hospitalaries. De fet, durant els Gltims anys 'activitat de les aules hospitalaries ha anat
més enlla del treball estrictament escolar i d’actuacié directa amb I'infant i adolescent
hospitalitzat, buscant la qualitat educativa a través de la posada en marxa de diferents
projectes (molt sovint de tipus virtual), tant a nivell estatal com internacional. A més,
també es presenten projectes de diferents fundacions i associacions que estan
aportant noves metodologies de treball i noves possibilitats d’actuacié en els serveis

de pediatria hospitalaria, més enlla de I’activitat de les aules hospitalaries.

Algunes de les experiéncies presentades a continuacié s’han extret a partir de la
consulta de diferents referéncies bibliografiques relacionades amb I’atencio dels
infants hospitalitzats. De fet, la informacié presentada s’ha anat definint a partir de les
referéncies en diferents fonts bibliografiques que han permés esbrinar més detalls de
cadascuna de les experiéncies. Al mateix temps, les entrevistes i visites realitzades a
quatre centres hospitalaris catalans també han servit per conéixer projectes d’algunes

entitats que també es presenten en aquest apartat.

Entre les fonts d’informacio utilitzades, convé destacar I'estudi encarregat des de la
Fundacié La Caixa al grup d’investigacié6 DENEA de la Facultat de Biblioteconomia i
Documentacié de la Universitat de Barcelona, el qual exposa un estat de la qlestié
sobre experiéncies d’arreu del mén dels serveis educatius i de lleure vinculats a

hospitals i oferts als infants malalts.”

Finalment s’han seleccionat un total de vint-i-cinc experiéncies. De fet, el nombre
d’experiéncies seleccionades ha vingut determinat per la gran quantitat de paisos en
els quals es troben projectes relacionats amb I’ambit d’intervencié que ens ocupa, aixi
com per la gran variabilitat d’experiéncies que utilitzen metodologies diferenciades,
les quals son representatives de la situacié actual de la intervencié socioeducativa en
els serveis de pediatria a nivell estatal i internacional. Conéixer aquestes experiéncies
genera unes valoracions a tenir en compte en |’elaboracié de la proposta de linies

estratégiques que es contempla al final d’aquest treball.

77 Rodriguez Parada, Concepcion i Vall Casas, Aurora. (2004). Educacié en el lleure i [’s de les
tecnologies de la informacid als hospitals pediatrics: un estat de la qliestié. Fundacio la Caixa i grup
d’investigacio DENEA de la Facultat de Biblioteconomia i Documentacié de la Universitat de Barcelona.
A les 9es Jornades catalanes d’informacid i documentacié: un espai de reunid, de dialeg, de
participacié; Barcelona 25 i 26 novembre 2004. Barcelona: Col-legi Oficial de Bibliotecaris-
Documentalistes de Catalunya, 2004, p. 341-359.
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La presentaci6 dels casos estudiats es fa per paisos. De cadascun es citen els objectius
principals que el regeixen i es fa una breu descripcioé del projecte; i d’alguns se’n citen

aspectes relacionats amb I’organitzacié que el promou i/o altres aspectes rellevants.

Les experiéncies analitzades es llisten en el segilient quadre, i a continuacio segueix la

descripcié de cadascuna d’elles.
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Experiéncies analitzades:

ZONA NOM DE L’EXPERIENCIA

Alemanya 1. OnlineMaus

Anglaterra 2. The adventures of Captain Chemo and Chemo Command
Franca 3. L’enfant@I’hopital

Italia 4. La presa della pastiglia: il sito ufficiale dei bambini del Meyer
Suécia 5. Projecte Caroline i Christer

A nivell europeu

6. Projecte Hope (Hospital Organisation of Pedagogs in Europe)

Estats Units

7. Vanderbilt Children’s Hospital. GoFetch

8. Vanderbilt Children’s Hospital. Health Library
9. MedLinePlus

10. Starlight Foundation

11. 2bMe: Helping your deal

Canada

12. Ability Online

Japé

13. Cocorococo

Estat espanyol

14. La Caixa - Cibercaixa - Ciberaules Hospitalaries - Programa suport
educatiu a I'alumnat hospitalitzat

15. Fundacié CurArte
Andalusia

16. “Mundo de Estrellas”
Castello

17. Fer de I’hospital una llar. L’Espai d’Art Contemporani (EACC) de
Castell6 i I’'Hospital Provincial de Castellé

Catalunya

18. Proposta de resposta educativa: Projecte “Vine’m a veure”
19. Utani. La medicina dels sentits

20. Creu Roja Joventut - Servei d’infancia hospitalitzada

21. 1l Jornades “Humanitzacié dels centres hospitalaris” realitzades a
I’Hospital Sant Joan de Déu (Esplugues de Llobregat, 9 marc 2009);
Formules innovadores

22. Programa Diver - Hospital Sant Joan de Déu (Esplugues de
Llobregat)

23. Associacions de pares. L’exemple de I’AFANOC

24. Fundacions i associacions de pallassos. L’exemple de Pallapupas i
XaropClown

25. La Comunitat TokTok - Hospital Sant Joan de Déu (Esplugues de
Llobregat)
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1. OnlineMaus, Alemanya
http://www.onlinemaus.org
Objectiu principal

Combinar en una dnica plataforma les activitats d’aprenentatge i de lleure i esdevenir una eina

comunicativa entre malalts, families i amics.

Descripcio

L’agéncia Family-facts ha desenvolupat la plataforma OnlineMaus Aquesta plataforma és una
xarxa informativa adrecada a infants i adolescents hospitalitzats per facilitar-los la comunicacié

entre ells i amb les seves families i amics. Per tant es converteix en un forum en linia.

Aquesta plataforma només esta disponible en alemany.

2. The adventures of Captain Chemo and Chemo Command, Anglaterra
http://www.royalmarsden.org/captchemo

Objectiu principal

Les aventures del Captain Chemo serveixen per ajudar als pacients infantils i adolescents amb

cancer de tot el mon, aixi com a les seves families i amics a entendre la malaltia i el seu
tractament.

Descripcio

The Royal Marsden és I’hospital especialitzat en el tractament i I’estudi del cancer més important
d’Anglaterra. Es pioner en nous tractaments i en la investigacid i desenvolupament de
medicaments, a més de la formaci6 d’especialistes. Forma part del National Health Service (NHS).
Actualment busca noves vies de financament a través de la col-laboracié de grans empreses per

desenvolupar millor i més extensament aquest projecte.

The adventures of Captain Chemo és un joc interactiu basat en els comics creats per Ben de
Garis, un pacient de I’hospital Royal Marsden. El pacient ajuda al Captain Chemo i al seu equip,
contestant preguntes sobre el cancer i el seu tractament, pero també amb la seva habilitat per

disparar i destruir tumors.

L’ambit d’aplicacié d’aquest projecte és amb infants i adolescents de tot el moén ja que es tracta
d’un joc de lliure accés. Un inconvenient és que tot i ser d’accés lliure, només esta disponible en
dues llengiies: anglés i castella.

Per tal d’explicar la malaltia recorre al plantejament ludic, utilitzant el mateix llenguatge que els
seus usuaris potencials, aixi com un mitja, el joc virtual i interactiu, amb el que estan molt

familiaritzats. La seva pagina web resulta molt atractiva pels infants.
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3. L'enfant@l'hépital, Franca

http://www.enfant-hopital.org

Objectiu principal

L’objectiu principal és continuar exercitant la vida intel-lectual de I'infant i lluitar contra el fracas

escolar. No es tracta tant de seguir un programa d’estudis concret, com d’estimular la creativitat
dels pacients gracies al component ludic de la tecnologia.

Descripcio

L’associacio L'enfant@|’hopital va ser fundada al 1986, i en 20 anys, més de 100 serveis de
pediatria francesos han estat dotats de voluntaris i professionals.

Aquesta associacié proporciona mitjans informatics als infants malalts tant si es troben a
I’hospital com a casa seva, per tal d’evitar al maxim la ruptura escolar que implica la malaltia. Es
vol convertir el periode d’aillament en una oportunitat per a I’'aprenentatge i la descoberta.

Al 1998 van adaptar Kanari, un treball compartit d’internet per afavorir la creacié i animacio
d’activitats culturals i forums cientifics. Al 2006, creen una nova plataforma de comunicacié a
internet anomenada Kolibri.

Aquest projecte esta disponible en francés. La seva pagina web presenta informacié actualitzada

i ben estructurada.

4. La presa della pastiglia: il sito ufficiale dei bambini del Meyer, Italia

http://www.meyer.it

Objectiu principal

Dotar d’una oferta educativa i cultural la vida quotidiana dels infants hospitalitzats i de les seves
families.

Descripcio

L’Ospedale Pediatrico Meyer vol garantir als pacients i familiars I’'atencio6 i el benestar necessaris
per tal de proporcionar-los la maxima continuitat respecte a la vida quotidiana.

Han creat una pagina oficial per els infants ingressats en aquest hospital anomenat La presa
della pastiglia. Des d’aquesta iniciativa s’ofereixen una gran varietat d’activitats, algunes d’elles
on-line, d’altres desenvolupades en el mateix hospital. També han creat un Club per promoure

els drets dels infants hospitalitzats, i des d’on també s’ofereixen diferents activitats.

Al mateix temps, gracies al projecte “Nosaltres i els altres” promogut per Unicoop Florencia,
estan treballant en la creacié de Meyer Televisié, que esdevindra un circuit tancat de televisié
amb l'objectiu d’informar i entretenir els infants i adolescents hospitalitzats, a través de les

televisions situades a les diferents sales de I’hospital.

Aquest projecte esta disponible en italia. La seva pagina web presenta informacié actualitzada i

ben estructurada.
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5. Projecte Caroline i Christer, Suéecia
Objectiu principal

Millorar les condicions educatives i ajudar a superar la malaltia, als infants hospitalitzats, a

través de la utilitzacié de recursos informatics.
Descripcio

Aquest projecte va ser creat a finals dels anys 90 i hi participen activament tots els components
del mitja hospitalari (pediatres, infermeres, families, pacients...). Amb aquest projecte es dona la
oportunitat als infants malalts de comunicar-se amb els seus companys de classe, a partir del
gué anomenen les llars d’infants virtuals, permetent aixi que estiguin en el seu ambit habitual i
s’eviti I'aillament.

Hi intervenen sis hospitals de quatre regions de Suécia, escoles i llars infantils, connectats entre
ells a través d’internet. Tot i que es pot trobar informacié d’aquest projecte a internet, no

existeix una pagina web de lliure accés on es pugui portar a terme la interaccié entre usuaris.

6. Projecte Hope (Hospital Organisation of Pedagogs in Europe)
http://www.hope.ap-hop-paris.fr

Objectiu principal

Promoure el desenvolupament de I’educacié en I'ambit hospitalari i fomentar els vincles amb
altres professionals, particularment els que treballen a I’hospital. També treballen per a
I’aplicacio de la Carta Europea dels Drets dels Infants Hospitalitzats.

Descripcio

Aquesta és una organitzacié creada al 1988 a partir del “Primer Congrés Europeu de Pedagogs
Hospitalaris”. HOPE és una organitzacié de caracter no lucratiu que té representacié a vint-i-tres
paisos i permet als professionals d’aquest ambit treballar temes d’interés mitjancant diferents
tallers. En aquesta organitzacié també s’hi ha unit els professionals de I’educacié hospitalaria de

Catalunya constituits en I’associacié ACPEAH.

7. Vanderbilt Children's Hospital. GoFetch, Estats Units
http://www.vanderbiltchildrens.com/gofetch
Objectiu principal

Ajudar a combatre I'aillament i I'estrés que pateixen els infants hospitalitzats i les seves
families, amb un plantejament essencialment ludic, a partir de I'ds del web i del correu

electronic.
Descripcio

El Vanderbilt Children’s Hospital és un hospital pediatric dels Estats Units. A més de ser un
centre de referéncia regional en el camp de la diagnosi i dels serveis terapéutics, promociona la

investigacio, la tecnologia i I’educacié.

Aquest hospital té en marxa el projecte GoFetch, un web site en el qual hi ha una doble oferta de

recursos: uns que ofereixen accés obert i uns altres a través d’una intranet d’Us exclusiu per als
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infants hospitalitzats. D’aquesta manera cada familia té la possibilitat de crear el seu propi espai
on-line.

Aquesta pagina ha estat financat per The Cookie Company i Christie i esta dissenyat per ajudar a
les families a mantenir el contacte amb el moén exterior amb el menor estrés i esforc possible.
Després de més d’un any de planificacié, el programa es va posar en marxa al 2004. De fet, els

pacients i les seves families van participar en el procés de disseny.

Cada habitacié de I’hospital esta equipada amb un ordinador amb una camera en la part
superior, per tal de poder omplir el web site amb fotografies. Val a dir que aquest hospital manté

una atencio especial al suport familiar.

La seva pagina web esta en anglés. Tot i que sembla poc atractiva pels infants, presenta

informacié molt actualitzada i ben estructurada.

8. Vanderbilt Children's Hospital. Health Library, Estats Units
http://www.vanderbiltchildrens.com/interior.php?mid=996

Objectiu principal

Oferir informacié sobre les malalties tractades en el Vanderbilt Children’s Hospital tant pels seus
pacients com per les seves families.

Descripcio

La Health Library és un cataleg de més de mil recursos sobre malalties especifiques en diversos
suports que es troben a la Junior League Family Resource Center del Vanderbilt Children’s

Hospital. Cada tema (asma, cancer, lupus, etc.) esta organitzat seguint un esquema similar:
- A parent perspective: els pares expliquen breument la seva experiéncia.
- A doctor’s introduction to...: un metge fa una breu introduccié a la malaltia.

- Team reviewers and monitors: nom, titulacio i afiliacio dels professionals que intervenen en la

revisio dels recursos.
- What’s new: noticies d’ultima hora.

- Related Vanderbilt Links: enllac als departaments del propi hospital relacionats amb la malaltia

descrita.

- Ressources for. els recursos estan ordenats en tres grans classes tenint en compte els seus
usuaris: adults, infants i adolescents i un tercer grup en el qual es reuneixen recursos en altres
llengilies que a la vegada estan dividits en adults, infants i adolescents. Cada item descrit va
acompanyat d’una icona que indica la seva naturalesa (llibre, recurs electronic, video, cd-rom,
dossier, grup d’ajuda...), descripci6 catalografica minima que varia en funcié del suport i un breu

resum del seu contingut.

L’ambit d’aplicacié d’aquests projecte és amb infants i adolescents ingressats al Vanderbilt
Children’s Hospital, aixi com les seves families. Tot i aix0, I’accés al cataleg de la Health Library i
a la descripcio del recurs és lliure; per tant, és possible utilitzar la seva selecci6 com una guia,

tot i no tenir accés directa als documents que no estan en linia.
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D’aquest projecte també destaca la voluntat de proporcionar la millor informacié i la més
adequada per cada grup d’usuaris tenint en compte la seva edat, la seva llengua d’origen, les

seves necessitats informatives, i la forma més idonia de cobrir-les.

La seva pagina web esta en anglés. Tot i que sembla poc atractiva pels infants, presenta

informacio molt actualitzada i ben estructurada.

9. MedLinePlus, Estats Units

http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/teenspage.html
http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/childandteenhealth.html

Objectiu principal

Promocionar i educar per a I'adquisicio d’habits de vida saludables. Informar sobre diverses

malalties, formes de prevenir-les, tractament i recomanacions per portar una vida saludable.
Descripcio

Aquest projecte ajuda a trobar respostes a diferents temes relacionats amb la salut. MedLinePlus
ha recopilat informacié provinent de fonts autoritzades tal com la Biblioteca Nacional de
Medicina d’Estats Units (U.S. Nacional Library of Medicine) i els Instituts Nacionals de Salut
(Nacional Institutes of Health ), aixi com altres entitats governamentals i organitzacions de
serveis per a la salut. També ofereix molta informacié referent a medicaments, una enciclopédia
meédica il-lustrada, programes interactius per els pacients i les més recents noticies de temes

relacionats amb la salut.

Aixi doncs, aquest és un portal d’informacié referent a la salut, en el qual es diferencien dues
pagines web. Una dirigida a adolescents i I'altra és compartida per infants i adolescents. Val a dir

que es presenta en versio anglesa i castellana.

Destaca en la presentacié d’aquesta pagina web, la utilitzacié d’imatges animades amb dudio i
vocabulari que fuig dels tecnicismes médics, aspectes que apropen el contingut de forma més

entenedora als seus usuaris.

10. Starlight Foundation, Estats Units

http://www.starlight.org

Objectiu principal

Combinar la tecnologia, I'assisténcia sanitaria i I'oci per ajudar a superar les limitacions
generades per la malaltia.

Descripcio

Starlight Foundation és una organitzacié sense anim de lucre que es dedica al desenvolupament
de projectes que ajuden als infants i adolescents amb malalties croniques o greus a conviure
amb els canvis fisics i emocionals que aquesta situacié ocasiona. Aquesta fundacié fa més de 25
anys que funciona.

Ofereix dues comunitats virtuals (una dirigida a les families i una altra als pacients) i productes
multimédia. Ha elaborat una col-leccié de cd-roms amb la finalitat de donar informacié respecte

la malaltia i consells per superar-la o conviure-hi millor.
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Val a dir que en cada producte o comunitat virtual s’especifica les edats i necessitats a qui es
dirigeix. Aquests productes es distribueixen principalment en hospitals d’Estats Units i Canada.
Tanmateix cal destacar que Ultimament també s’editen en castella, tot i que la seva pagina web

només esta en angles.
L’equip de Starlight esta format per experts de diferents disciplines de I'ambit hospitalari.

Els destinataris d’aquest projecte son infants i adolescents amb malalties croniques que poden
relacionar-se entre ells a través de programes interactius i comunitats virtuals. De totes formes,
Starlight també atén a les families i facilita que aquestes es comuniquin i relacionin. Tot i tenir
una xarxa interactiva molt desenvolupada també treballa per tal d’organitzar trobades entre

aquestes families i infants i adolescents hospitalitzats.

Algunes de les caracteristiques que destaquen en aquest projecte son: els infants i adolescents
participen activament en |’elaboracié dels seus productes multimédia; es realitza una avaluacio
periodica per actualitzar-los; ofereix continguts i dissenys de qualitat.

Destaca en la presentacié d’aquesta pagina web, la utilitzacié d’imatges animades amb audio, al

mateix temps que facilita informacioé actualitzada.

Aquesta fundacié també ha desenvolupat un projecte paral-lel anomenat Starbright dirigit

especialment als adolescents amb malalties croniques o de llarga durada.

11. 2bMe: Helping your deal, Estats Units

http://www.2bme.org

Objectiu principal

Ajudar als adolescents a aconseguir un aspecte saludable per sentir-se bé i poder acceptar millor
la seva malaltia. Tenint en compte que normalment els tractaments per fer front al cancer
afecten a l'aspecte fisic dels malalts i que aix0 dificulta en certes ocasions les relacions
interpersonals aixi com també la seva autoestima.

Descripcio

2bMe és una secci6 de Look Good... Feel Better®, una associacié nord-americana sense anim de
lucre vinculada a la Cosmetic, Toiletry, and Fragance Association (CTFA) que rep el suport de la
American Cancer Society (ACS).

Aquesta és una pagina web que ofereix consells per a la vida diaria als adolescents d’entre 13 i
17 anys, amb malaltia de cancer. Amb aquests consells es vol ajudar a fer de més bon portar
aquesta situacio amb diferents tipus de suport: des de com escollir la gorra més divertida a
normalitzar les relacions socials amb els amics o portar una dieta sana i adequada. Tot i estar
especialment dirigit als pacients nord-americans (ja que la seva informacié pot complementar-se
amb sessions grupals) és de lliure accés i pot ser util per qualsevol adolescent, perd només esta

disponible en versié anglesa.

Destaca el disseny i presentacié de les informacions amb un aire juvenil.
12. Ability Online, Canada
http://www.ablelink.org

Objectiu principal
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El que millor explica I’objectiu fonamental d’Ability Online és el seu eslogan: "l can. | will".

Descripcio

Ability Online és una organitzacié sense afany de lucre adrecada a infants i joves malalts o amb
discapacitats, fundada als anys 90 per la Dra. Arlette Lefebvfre. Aquesta doctora va veure que

internet oferia un fort potencial per resoldre I'aillament dels pacients joves hospitalitzats.

La seva comunitat virtual permet la comunicacié entre infants i adolescents amb diferents
patologies, i també entre les seves families. De totes formes al ser d’accés lliure, qualsevol

persona es pot unir a aquesta comunitat virtual.
Ofereixen jocs, activitats, tutors en linia, intercanvi de missatges, seccions especialitzades en
temes de salut, etc.

La seva pagina web esta en anglés. Mostra un disseny estructurat, sense utilitzar un disseny

infantilitzat pero atractiu tan pels joves com pels infants.

13. Cocorococo, Japo

http://www.nise.go.jp/ ; http://www.nise.go.jp/jigyo/contents/cocoro/cocoro.html
Objectiu principal

Ajudar als infants a entendre la seva malaltia utilitzant sempre com a instrument les TIC.
Descripcio

Cocorococo és una organitzacié creada pel govern japonés en la qual participen el National

Institute of Special Education (NISE) i el Ministry of Education, Culture, Sports, Science and
Technology (MEXT).

L’atencié hospitalaria al Japd té uns components especials que la diferencien d’altres paisos, ja
gue l'infant o adolescent que emmalalteix és atés per unes escoles especials, obligant-lo a

deixar el seu centre escolar.

| en aquest context, sorgeix Cocorococo, una entitat que facilita als infants malalts un mitja per
compartir les seves experiéncies amb altres infants que es troben en una mateixa situacio, aixi
com amb les seves families, amics, mestres i personal sanitari. Ofereix dos tipus de recursos:
una comunitat virtual i una seccié amb continguts especifics respecte les malalties amb apartats
separats per adults i infants. La comunitat virtual esta oberta a qualsevol usuari i funciona com
un punt de trobada amb un interface molt divertit i d’ds facil. Els infants o els seus familiars
envien cartes que qualsevol altra persona pot contestar o comentar. Algunes seccions d’aquesta
pagina son:

- "Micro Tour": breus comics animats on diferents personatges expliquen com funciona el cos

huma i qué passa quan aquest esta malalt.
- "Animation Tour": programa perqué cada infant crei el seu diari personal utilitzant una
aplicacié que els permet crear pagines molt ben elaborades.

El format d’aquest projecte és divertit i deixa enrere els tablus de la malaltia, ajudant a acceptar
la malaltia i a conviure-hi millor. Les animacions estan ben dissenyades, amb historietes

entretingudes que inclouen musica i dialegs entre els seus protagonistes.
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Tot i que I'accés a aquesta pagina és lliure, només esta disponible en japonés i esta dirigida

especialment als menors de deu anys que tenen alguna malaltia o discapacitat.

14. La Caixa - Cibercaixa - Ciberaules Hospitalaries - Programa suport educatiu a I'lalumnat

hospitalitzat, Estat espanyol

http://obrasocial.lacaixa.es/cibercaixa/cibercaixa_ca.html

Objectiu principal

La cibercaixa ofereix espais de relacié familiar amb I'objectiu de reduir I'impacte que I'estada en

un hospital provoca en els infants i adolescents malalts, i en les seves families.
Descripcio

La Fundaci6 La Caixa desenvolupa, des de I'any 1996, una iniciativa d’atencié educativa dirigida

a infants i a adolescents hospitalitzats, mitjancant un programa de recursos pedagogics.

Amb el “Programa Suport Educatiu a I’Alumnat Hospitalitzat, a través de les tecnologies de la
comunicacié”, els infants i adolescents hospitalitzats de I’Estat Espanyol poden seguir el curs de
manera virtual. Amb I'evolucié d’aquest programa es va crear un dels seus recursos més
rellevants, les ciberaules hospitalaries, que actualment s’anomenen espais cibercaixa. La primera
ciberaula, com a espai ludic, es va crear 'any 2002 a I’Hospital Vall d’Hebron de Barcelona per
afavorir I'ds de les TIC a les arees pediatriques d’aquest hospital. Al final del 2005, ja
funcionaven 20 ciberaules i al llarg del 2006 van completar la xarxa amb 71 espais en hospitals

de tota la geografia espanyola.

Sén espais oberts on els menors hospitalitzats es poden relacionar i compartir el temps amb els
seus familiars en un entorn d’oci i comunicacio, en definitiva, quelcom semblant a una finestra
oberta a I’exterior que ajuda a I'infant i a les persones que 'acompanyen a fer més suportable el
periode d’hospitalitzacio.

Sén espais de lleure en queé I'infant o adolescent que esta autoritzat a sortir de la seva habitacio
i es pot desplacar, pot realitzar activitats mitjancant les TIC. A la CiberCaixa els infants, els
adolescents i les seves families poden optar entre una gamma d’activitats amb les quals cobrir

les seves expectatives d’entreteniment, de relacié i de comunicacio.
Aquests espais s’organitzen de la segilient manera:

- Espai de familia. On les families poden gaudir d’un temps de descans, compartir experiéncies
amb altres pares i mares i participar en les activitats que proposa la ciberaula, entre les quals

figuren tertulies, lectura, informatica o conferéncies i debats.

- Espai infantil. Es una zona equipada amb mobiliari i recursos especifics per als més petits, amb
I'objectiu de fer-los més agradable I’estada a I’hospital. En aquest espai, els infants tenen al seu
abast materials pedagogics, programes i recursos educatius, aixi com diferents activitats
organitzades. La Fundacié La Caixa també ha creat maletes pedagodgiques que plantegen

propostes educatives relacionades amb temes com el teatre, el color o la musica.

- Espai d’informatica. On les TIC ofereixen multiples possibilitats. Des d’aquesta area, els
infants, els adolescents i les families poden relacionar-se a través de recursos com ordinadors de

sobretaula i portatils amb internet, impressores i escaners.

113



114| TREBALL DE CAMP

- Espai de lectura i audiovisuals. Els recursos que configuren aquest espai i que estan a I’abast
de tothom que accedeixi a la ciberaula sén llibres, diaris, revistes, equips de mdsica i
audiovisuals, amb I'objectiu que els infants i adolescents a més de distreure’s puguin aprendre.
En el cas dels infants que no poden desplacar-se a l'aula se’ls faciliten ordinadors portatils

perqué puguin utilitzar-los des de la seva habitacio.

L’Obra Social “La Caixa” desenvolupa un programa d’activitats especifiques d’oci i formacio per a
les ciberaules hospitalaries. Les activitats poden ser realitzades directament pels usuaris o bé
amb I'ajuda de persones voluntaries. Diferents associacions de voluntaris, vinculades a la
Fundacié La Caixa col-laboren en aquesta iniciativa acompanyant als infants, als adolescents i a
les seves families durant la seva permanéncia a les ciberaules. De fet, la ciberaula esta sempre

oberta, fins i tot durant els periodes de vacances escolars i el seu horari és molt ampli.

Professionals de diferents universitats, conjuntament amb I'’equip de I’Obra Social “La Caixa”,
avaluen de manera permanent el “Programa d’Atencié a la Infantesa Hospitalitzada”, amb
I’objectiu d’orientar-ne el procés de desenvolupament, valorar I'impacte social i generar noves
propostes. En aquest sentit, un estudi realitzat el 2005 per la Universitat de Barcelona sobre deu
ciberaules hospitalaries impulsades per I’Obra Social “La Caixa” posa de manifest els beneficis
gue per a la recuperacié del menor es deriven del fet de participar en aquestes activitats. Les
noves tecnologies, juntament amb I’Us de recursos audiovisuals i I’ordinador, son els elements
més utilitzats pels menors, mentre que els grups familiars opten per activitats en qué no

intervenen les noves tecnologies, com els jocs de taula o els llibres.

15. Fundacio CurArte, Estat Espanyol

http://www.fundacioncurarte.org

Objectiu principal

Neix amb la finalitat de crear i desenvolupar una série de joguines que puguin utilitzar els
infants hospitalitzats com un recurs terapéutic de gran valor i que puguin utilitzar tant els
infants que tinguin una llarga hospitalitzacié com aquells que estan subjectes a unes condicions
determinades (degotadors, aillament, etc.), per aixi millorar I’experiéncia i la qualitat de vida

dels infants ingressats en hospitals.

Descripcio

El Grup McCann crea la Fundacié CurArte (organitzacié sense anim de lucre) el juliol de 2006,
prévia firma d’un conveni de col-laboracié amb les Universitats de Salamanca i Complutense de
Madrid. Actualment també intervé MUPAI (Museu Pedagogic d’Art Infantil). El primer pas va ser
realitzar un estudi en dotze hospitals de diferents comunitats autonomes, amb I'objectiu de
fonamentar les linies d’actuacié de la fundacid, valorant les necessitats psicosocials dels infants i

adolescents hospitalitzats.

El projecte de la Fundacié6 CurArte és de recent aparici6. Les joguines que presenta aquest
projecte pretenen millorar la qualitat de vida dels infants hospitalitzats i cal dir que hauran de
complir una série de requisits minims per a poder ser utilitzats per aquests infants, de manera
que actuin sobre la seva creativitat. Per a aix0 es pretén: elaborar un protocol per al disseny

d’aquest tipus de jocs hospitalaris on es recullin i tingui en compte aquelles circumstancies
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especifiques de I'infant hospitalitzat a ’hora de la creacié de la nova joguina, desenvolupar uns
jocs a titol experimental en les quals es recullin les condicions anteriors i tenir en compte la
valoracio realitzada pels infants hospitalitzats d’aquestes joguines educatives hospitalaries.

Cal destacar que el Projecte CurArte presenta dues linies de treball:

- Aspectes creatius i artistics del disseny, aplicacié i avaluacié de materials de joc creatiu

especialment adaptats per a us hospitalari.

- Aspectes psicosocials i sanitaris del disseny, aplicacié i avaluacié de materials de joc creatiu

especialment adaptats per a us hospitalari.

Actualment, els programes que s’estan desenvolupant de d’aquesta fundacié en diferents
hospitals de I'Estat espanyol sén: CurArte jugant, CurArte com a casa, CurArte al jardi, CurArte
amb musica, CurArte de cine, CurArte amb contes, CurArte amb I’escola, aixi com un programa

de formacio i linia editorial CurArte.

El fet de treballar conjuntament amb universitats li atorga un valor afegit, ja que les universitat
aporten el coneixement sobre les condicions investigades d’atencié psicosocial dels infants
hospitalitzats, les dimensions de millora a través d’activitats artistiques i psicosocials (I’aval
cientific). EIl Grup McCann aporta els recursos econdmics, humans i els contactes per portar a

terme totes les propostes d’intervencié.

16. “Mundo de Estrellas”, Andalusia

Objectiu principal

L’objectiu principal és que tots els infants que es troben hospitalitzats a Andalusia tinguin un
espai per poder interactuar a través de mons virtuals (veu, imatge, text), conéixer-se i trobar-se

per desenvolupar activitats ladiques i recreatives, obrint ’experiéncia, al mateix temps, a la

intercomunicacié amb qualsevol infant en situacié de salut que disposi d’internet.

Descripcio

L’origen d’aquest projecte es situa al mes de desembre de I’'any 1998 a I’Hospital Universitari
Virgen del Rocio, que depén del Servei Andalis de Salut (SAS), per estendre’s més tard a altres
hospitals andalusos com I’Hospital Universitari Virgen de Valme i la resta d’hospitals publics

d’Andalusia, dins del “Programa d’Atenci6 Integral a I'Infant Hospitalitzat”.

Mundo de Estrellas és un projecte andalis que recull experiéncies d’altres paisos i hospitals dels
Estats Units (The Starbright Foundation), Franca (Cyberhosto) i Holanda (Sterrekind), que utilitza
les noves tecnologies per ajudar a recuperar-se més rapidament als infants ingressats a
I’hospital.

Per fer-ho realitat, han facilitat als diferents hospitals d’Andalusia els mitjans informatics
adequats. Per tal de participar en aquest projecte cal un bon coneixement dels segiients
instruments: maons virtuals, imatges tridimensionals 3D, videoconferéncia, equipaments sense
fils, Internet, sons personalitzats i equips multimeédia. Val a dir que els espais creats sén
diferents uns dels altres, tot i que tenen caracteristiques comunes. Aquests espais sén: moén
maia, submari, espacial, dels contes, dels dolcos, segle XXI, discoteca virtual... Cada infant és
lliure d’escollir cadascuna de les situacions en les quals vol participar i els companys amb els

que vol jugar.
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Cal dir que paral-lelament es va crear un equip multidisciplinari (metges, personal d’infermeria i
auxiliar, psicolegs, psiquiatres, animadors, informatics, treballadors socials, enginyers de
telecomunicacions, dissenyadors...) amb la responsabilitat de tutelar tot el projecte i de

respondre a les expectatives dels infants hospitalitzats.

De fet aquest projecte va ser premiat al 1998 com una de les cent millors idees d’Espanya,
distinci6 concedida per Actualitat Economica. Igualment, el 1999 va rebre el primer premi de
Tecnologies de la Informacié i Comunicaci6é de la revista PC Week i el Xip d’or de la cadena de

radio Onda Cero. Tot i aix0, actualment aquest projecte ha conclos la seva activitat.

17. Fer de I'hospital una llar. L’Espai d’Art Contemporani (EACC) de Castellé i I’Hospital
Provincial de Castelld, Castello

http://www.josep-mariamartin.com/es/Prototipo-gestionar-emociones/index.php (pagina web de

I’autor d’aquest projecte)

Objectiu principal

Reunir-se amb la familia per a una celebraci6, gaudir de la lectura en soledat, sén alguns dels
petits actes quotidians que no es poden gaudir durant I’hospitalitzaci6. Oferir un espai
d’intimitat per als malalts hospitalitzats i per a les seves families, és el principal objectiu
d’aquesta iniciativa.

Descripcio

Una iniciativa arribada des del mén de I’art que ha centrat I'atencié sobre les necessitats dels
pacients durant el procés d’hospitalitzacié, donant una resposta viable i senzilla. Josep Maria
Martin, en col-laboracié amb el EACC, ha creat en la seva obra “Prototip d’espai per a gestionar

les emocions” un oasis en |I’entorn hospitalari obert a tots els pacients i familiars.

L’idea d’aquest artista amb una obra que gira entorn de les relacions personals, era dotar a
I’hospital d’un espai de transicid entre la llar i I’hospitalitzacio, i del centre a casa abans de
I’alta. Es proposava crear un lloc més acollidor per a contenir les emocions del malalt propies
d’aquests moments, aixi com acollir les relacions familiars i afectives. El projecte consisteix en
un espai construit de manera efimera a I’hospital, aixi com la intervencié en les arees que
envolten aquesta construccié, delimitant la zona a través d’un color diferent i habilitant dos
petits espais per a fer el café o connectar-se a internet. En el jardi central de I’hospital, inutilitzat
fins aquest moment, s’hi col-loquen cadires i butaques, creant aixi una zona de relax a l'aire
lliure. Respecte a la zona construida per aquest projecte, es tracta d’'un gran espai habilitat amb
llibres, pel-licules i una petita cuina, que els pacients poden utilitzar a través de reserva prévia.
Aquesta sala pot ser un lloc més huma on el malalt pot estar sol i descansar de I'ambient

hospitalari perd també pot reunir-se amb la seva familia.

Per a realitzar aquesta intervencié a I'Hospital Provincial de Castelld, tant el centre d’art com el
propi artista, han portat a terme un llarg procés de treball conjuntament amb el personal
sanitari, per tractar de coneixer de primera ma com és el dia a dia en un hospital, com afecta a
la vida dels pacients i quines sén les reclamacions d’aquests. Tot i I’excel-lent acollida que va
tenir la iniciativa, aquest “Prototip d’espai per a gestionar les emocions a I’hospital” és un

projecte que es va portar a terme durant el 2008 i que actualment ja ha finalitzat.
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18. Proposta de resposta educativa: Projecte “Vine’m a veure”, Catalunya
http://www.xtec.cat/~avilal26

Objectiu principal

La integracié real de I'lalumne amb malaltia de llarga durada a I’escola és un objectiu essencial

d’aquest programa educatiu.
Descripcio

Aquest és un projecte d’estudi d’Agnés Vila, desenvolupat gracies a una llicencia d’estudis
concedida pel Departament d’Educacié de la Generalitat de Catalunya, durant el curs 2002-03.
L’idea central del projecte és elaborar i experimentar un programa d’atencié educativa i
psicosocial centrat en la problematica especifica dels infants i adolescents en tractament
oncologic i posteriorment poder extrapolar I'experiéncia a tots els infants i adolescents amb
malalties de llarga durada. S’ha elaborat una proposta d’intervencié educativa per a Catalunya,
partint d’un estudi previ de la situacié educativa d’aquests alumnes i d’unes determinades bases

(marc legal, demandes...). S’han elaborat materials educatius i una pagina web.

L’alumne s’integrara en aquest projecte en el periode de diagnostic, continuara en el periode de
tractament i s’estendra fins a la finalitzacié del mateix. El projecte posa especial émfasi al fet
que latenci6 a oferir cal que sigui integral. Al mateix temps contempla [’atencié
multidisciplinari, amb la realitzaci6 d’un programa global en el qual totes les propostes hi

estiguin relacionades.
Aquest projecte contempla els seglients punts:

1- Obertura dels canals de comunicacié entre el personal hospitalari i els docents de I'escola
d’origen. Escullen un programa d’educacié personalitzat. Els psicopedagogs dels EAP tenen un
pes especific en aquest programa perqué han de ser I’enllac que coordini la tasca d’uns i altres

gestionant la informacié.

2- Suport a les families. La cooperaci6 de la familia, els professionals de la salut i I'’equip docent
de I’escola d’origen, pot ajudar a prevenir les conseqiiéncies negatives de les malalties amb

tractament i pronostic incert.

3- Nou enfocament pel PESE (Programa d’Educacié per a la Salut a I’Escola). Hauria de
contemplar que també el fet d’emmalaltir és un procés de la vida i oferir eines a professors i

alumnes per a elaborar el dol en la pérdua de la salut.

4- Metodes i estratégies per ajudar a I’alumne en I'adaptacié escolar i crear una atmosfera on es
senti lliure d’expressar les seves preocupacions. Créixer en la malaltia. Les Aules Hospitalaries
gue s’entendrien com a entorns educatius hospitalaris, el pes especific de la seva tasca passaria
de ser curricular a educativa, formant als alumnes en I'elaboracié educativa de la seva malaltia.
5- Suport a métodes d’ensenyament que permetin la interaccié fins i tot en els moments de
convalescéncia a casa o a I’hospital. Les TIC com a eines de comunicacio, tot i que no les

uniques.
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19. Utani. La medicina dels sentits, Catalunya

http://www.utani.org

Objectiu principal

Estimular, alegrar i fer més suportable d’alguna manera I’hospitalitzacié d’infants i adults.
Descripcio

L’empresa Utani uneix la seva experiéncia en el camp de I'expressié artistica i audiovisual i la
programacio i tecnologia digital a la de professionals de diferents ambits socials i aixi pot crear

solucions que beneficiin a les persones en camps com l’educacié, la sanitat, el medi ambient, la

cultura o la integracio6.

Des d’Utani s’ha elaborat un dossier sobre hospitals, en el qual es posa émfasi al fet que en
alguns hospitals a nivell mundial s’han adonat que encara que augmenti I’esperanca de vida i
millorin les condicions sanitaries, la societat s'esta deshumanitzant dins i fora dels centres
hospitalaris. | en el cas dels hospitals infantils, molts especialistes treballen ja des de fa temps

en tots aquells aspectes per fer possible que I'estada sigui més agradable i positiva.

Gracies als avencos médics i tecnologics, avui en dia és natural acumular experiéncia sobre el
diagnostic i tractament de les malalties, pero caldria dedicar més atencié en com el pacient
desitja ser tractat. Humanitzar I’hospitalitzacié significa no només curar siné ser hospitalaris i
respectuosos amb el pacient i és en aquest aspecte on existeix una gran tasca per fer i on Utani

creu que pot ser-hi atil.

20. Creu Roja Joventut - Servei d’infancia hospitalitzada, Catalunya
http://www.creurojajoventut.org/infancia/index.asp

Objectiu principal

Fer passar una estada el més agradable possible als infants i adolescents hospitalitzats, a través
dels serveis d’infancia hospitalitzada.

Descripcio

Un dels projectes que porten a terme els voluntaris i voluntaries de Creu Roja Joventut és el
“Servei d’infancia hospitalitzada”, mitjancant el qual ofereixen diferents activitats i serveis als
infants que han d’estar ingressats o han de visitar un centre hospitalari, per tal de fer-los passar
una estada el més agradable possible. Val a dir que des de Creu Roja s’ha dissenyat un

“Programa d’Animaci6 Hospitalaria” que ha de servir de guia als diferents voluntaris/es.
Els serveis que s’ofereixen des de Creu Roja Joventut en alguns hospitals sén:

- Aula de jocs. Es un espai de trobada per infants de diferents edats, que a través del joc poden

passar una bona estona i aprendre mentre juguen.

- Biblioteques mobils. Mitjancant les visites a les habitacions, s’ofereix la possibilitat d’accedir

als serveis de préstec d’un llibre.

- Reforc escolar. Els i les voluntaries donen suport al grup de mestres que intervenen en les

aules hospitalaries amb la finalitat de mantenir I’escolaritzacié dels infants.

- Animacié. Sén activitats que es desenvolupen a diferents plantes o unitats hospitalaries.
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21. 1l Jornades “Humanitzacié dels centres hospitalaris” realitzades a I’'Hospital Sant Joan
de Déu (09/03/09); Formules innovadores, Catalunya (Esplugues de Llobregat)

Objectiu principal

La finalitat d’aquesta segona jornada és de seguir coneixent experiéncies innovadores
d’humanitzacio de centres hospitalaris i animar als professionals a treballar en aquest cami.

Descripcio

Després de la | Jornada d’humanitzacié d’hospitals per infants al 2007 i la constatacié que cada
vegada existeixen més centres sanitaris que persegueixen aquest objectiu d’humanitzar els
espais hospitalaris per a infants, I’Hospital Sant Joan de Déu va portar a terme aquesta Il

Jornada.

Els professionals que varen participar en aquestes jornades, conscients dels canvis i caréncies
del sistema sanitari, van plantejar formules innovadores que afavorissin la humanitzacié dels

hospitals:

e Curar en els hospitals des dels sentits

Es pot tractar al pacient pediatric des de la musicoterapia, tal i com proposava Phillippe
Bouteloup, music i director del Projecte Europeu Muisica a I’Hospital. Es a dir, col-laborar en el
tractament a través de I’emocio, fent reaccionar positivament els sentiments de I'infant, relaxant
la tensié del malalt a través de sons d’una dolca veu i una guitarra, treballar activitats musicals
en grup amb pacients adolescents (que es tanquen a la seva habitacidé) per expressar en

companyia tocant instruments o cantant...

La Doctora Dominique Haumont del servei de neonatologia de I’Hospital St. Pierre de
Brussel-les, parlava també del seu programa NIDCAP (Newborn Development Care Program) en
el qual posa émfasi en la importancia de treballar en les sensacions del nounat, I’atencio6 o tracte
a través de les caricies, el contacte corporal de la mare o de la infermera i les condicions

ambientals necessaries per establir un grau optim de tranquil-litat i benestar.

Tot i que no varen estar presents a les jornades, s’esta treballant des de fa anys amb I'arterapia,
on artistes, psicolegs, pedagogs, treballen casos d’autisme, depressio infantil, malalts
terminals... fent Us de I'expressid artistica, establint amb el temps una relacié pacient-
professional cada vegada més estreta i fructifera que ajuda positivament a millorar I'estat de

salut a partir de reaccions emocionals positives.

e Curar en els hospitals des de la il-lusio

Angie Morales, directora del projecte Pallapupas (pallassos d’hospital), va presentar una
iniciativa en qué el contacte huma i la intuicié poden ser gairebé tan valuosos com la tecnologia
més avancada. El pallasso contribueix de forma decisiva a quée el metge pugui fer el seu treball,
per exemple, en el quirdofan perqué l'infant estigui entretingut i sigui anestesiat rient i no
plorant. Els pallassos treballen per parelles a la planta i al quirofan. Tracten de restar
importancia a la malaltia, porten color a les habitacions, a través del joc expliquen a I'infant en

gueé consisteix I'anestésia, relaxen i tranquil-litzen a I'infant abans d’una operacio...

Pallapupas és una associaci6 sense anim de lucre que gracies a subvencions publiques,
patrocinis i donacions d’empreses privades i/o fundacions, a més de les donacions dels seus

socis, poden financar la seva activitat.
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Un altre projecte que treballa dins dels hospitals a través de provocar il-lusié com a experiéncia
vital integradora en els infants amb malalties greus, és el de llusiones. El projecte parteix de la
idea que aquests infants necessiten sentir que sén capacos d’aconseguir una il-lusio.
L’organitzaci6 pregunta a I'infant i adolescent quina és la seva il-lusi6 més gran i aquesta no
s’encarrega de fer realitat aquest somni, sind que motiva i déna suport a I'infant o adolescent
perqué s’esforci a fer-ho realitat, motivant el seu esperit de superacié. Per exemple, escriure una
carta a Messi, esforcar-se a enviar-li un dibuix, tornar a enviar-li una altra carta, jugar amb les
seves incerteses per anar creant un clima d’excitacié que sempre obté recompensa, sén fases
gue s’estableixen per anar treballant paral-lelament la malaltia des dels sentiments de I'infant o

adolescent.

e Curar en els hospitals des de la informacio

Jean Claude Demers, especialista de Child Life i fundador i director de I’Associacié Le PAS
(preparacié, acompanyament i sortida de I'infant i adolescent) de I’'Hospital del Nen de Laussane,
va explicar durant les Jornades la importancia de treballar el triangle de comunicacié entre el
professional, la familia i el pacient. Adaptar la informacié técnica a la comprensio de I'infant i
adolescent perqueé accepti la seva propia malaltia, aprengui a viure amb ella, i fins i tot, no es
traslladi sentiments de culpabilitat en veure als seus pares preocupats. També va exposar la
importancia de la comunicacié entre el metge i I'infant a través del joc. Al mateix temps va
mostrar com treballar I'ingrés de I'infant i adolescent perqué I’hospital sigui una extensi6 de la

seva llar i no hi hagi una ruptura, sin6 un transit que pugui ser en ocasions fins i tot divertit.

e Curar en els hospitals des de la dignitat

Giuliana Fillipazzi, responsable des de la European Associations for Children in Hospital i com a
membre del grup de treball sobre els drets del nen hospitalitzat, va exposar diferents projectes i

experiéncies en tot el méon que donen llum i contribueixen a fer més humana I’hospitalitzacié.

e Curar en els hospitals des de I’entorn

Tim Kershaw de I'’equip d’arquitectes de Steffian Bradley Architects de Boston i Rosa Clotet, dels
barcelonesos Llongueras-Clotet, van confirmar juntament amb el seu grup de treball, que els
hospitals poden i s’han d’humanitzar també des de I’espai, des de I’entorn. La llum, les vistes, la
vegetacid, la consciéncia del temps dia/nit, I’Gs del color, I'olor, els sorolls... realment poden
contribuir en el progrés o deteriorament de I'estat animic del pacient. L’objectiu de fer que el
pacient es senti com a casa, cada vegada esta més present. Cada vegada es construeixen més
hospitals on es creen ambients on I'infant i adolescent pugui mantenir contacte i crear amistats
amb altres pacients pediatrics o espais on les families puguin reunir-se comodament o sales
d’espera on per estimuls visuals o elements d’interaccid, I’espera no es fa tan pesada. Fins i tot

I’espai es pot convertir en un element viu d’interaccié amb el pacient.

e Curar en els hospitals professionalitzant la humanitzacié

Des de I'Hospital Sant Joan de Déu, sostenen que cal professionalitzar la “hospitalitat” treballant
en els drets i valors humans del pacient; un objectiu que aquest centre esta portant a terme, tot i
gue emprendre una iniciativa d’aquestes caracteristiques exigeix que tots els professionals a

diferents nivells es sentin implicats i il-lusionats.




TREBALL DE CAMP |

22. Programa Diver - Hospital Sant Joan de Déu, Catalunya (Esplugues de Llobregat)
http://www.hsjdbcn.org/portal/web/hospital_amic

Objectiu principal

Ajudar a comprendre millor als infants la seva situacié d’hospitalitzacio.

Descripcio

El Projecte “Diver” dins del Programa “Hospital Amic” de I’'Hospital Sant Joan de Déu, ha estat
inspirat en la filosofia i metodologia “Child life” propia dels hospitals nord-americans (Estats
Units i Canada). Es un programa d’ajuda psicoldgica a I’hospitalitzacid, que treballa a través del
joc i diferents formes de comunicacié i expressid, a comprendre millor als infants la seva
situacié d’hospitalitzacio. Algunes de les activitats que inclou el programa:

v’ Acompanyament psicologic (emocional i cognitiu) individualitzat als infants hospitalitzats i a
les seves families.

vJoc terapéutic i taller de ninots per a infants d’entre 3 i 9 anys.

v’El conte per anar a dormir, emés a través del fil musical.

v'Visites previes pels pacients que tinguin programat un ingrés a I’'UCI.

v’Activitat “El café Diver” en reunions de suport i acollida als pares, dues vegades a la setmana.
v'Activitats en el moment de I'alta hospitalaria: avaluacié de I'estada, felicitacions, diplomes,
reflexié sobre I’experiéncia viscuda...

vJocs de familiaritzacié6 amb I’hospital: puzles, cartes, jocs de preguntes i respostes...

De fet, aquest és un programa pioner a Catalunya que incorpora la professié d’infermeria en la
metodologia Child Life. El seu origen el trobem als anys 60 a Europa i America del Nord, a través
de diferents associacions. Als Estats Units es va acabar reconeixent la professié de Child Life

amb una titulacié especifica.

23. Associacions de pares. L’exemple de PAFANOC, Catalunya

http://www.afanoc.org

Objectiu principal

El seu principal objectiu és millorar la situacié de les families amb infants o adolescents
hospitalitzats. Aixi com facilitar I'atencié escolar de I'infant malalt i assegurar que la seva
tornada a I’escola es produeixi amb total normalitat.

Descripcio

L’Associacio de Familiars i Amics de Nens Oncologics de Catalunya (AFANOC) va ser fundada als
anys 80 per diferents familiars d’infants malalts de cancer i amb poc més de dues décades ha
esdevingut una de les organitzacions més actives en aquest ambit i compta amb un centenar de
voluntaris aixi com amb diferents professionals que actuen a I’Hospital de la Vall d’Hebron i a

I’Hospital Sant Joan de Déu.

Al llarg de tota la geografia peninsular han sorgit diferents associacions de pares i familiars

d’infants oncologics, que s’agrupen en la Federacié Espanyola de Pares de Nens amb Cancer,
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gue desenvolupa un interessant Projecte d’intervencioé educativa (iniciat en el curs escolar 2002-
2003) per als infants malalts de cancer, destinat a cobrir aquelles comunitats que no tenen
Atencié Domiciliaria reglada o que demanin aquesta atencié. Les comunitats que participen en
aquest projecte sén: Navarra, Galicia, La Rioja, Madrid, Castella-La Manxa, Catalunya, Castella-

Lled, Valéncia, Andalusia i Mircia.

En el cas concret de Catalunya, ’AFANOC s’organitza partint de la seglent consideracié: les
consequéncies afectives i fins i tot economiques que implica I’hospitalitzacié infantil sén tan
importants com les que apareixen en el diagnostic médic. D’aquesta manera, programa diferents
activitats que busquen la minimitzacié de les diferéncies entre la vida dins de I'hospital i la vida
guotidiana de l'infant i 'adolescent abans de la seva hospitalitzacié; alguns exemples sén:
contacontes, pallassos, tallers artistics... Igualment, AFANOC també desenvolupa altres
iniciatives com les colonies, sortides i activitats d’oci pels infants, encara que hagin superat el
seu procés d’ingrés, continuin rebent tractament o estigui sota observacié. Per a portar a terme

totes aquestes activitats és molt important la participacié del grup de voluntaris.

L’AFANOC, en relaci6 a les families, col-labora en dos altres aspectes que van més enlla del
tractament médic: el suport emocional i I'ajuda social, quan aquesta sigui necessaria. Per donar
aquest suport AFANOC compta amb una psicologa, un psiquiatre i una treballadora social. A més
en aquests moments esta preparant la Casa dels Xuklis, un complex que espera donar acollida a

unes vint families.

24. Fundacions i associacions de pallassos. L’exemple de Pallapupas i XaropClown,

Catalunya
http://www.pallapupas.org ; http://www.xaropclown.com
Objectiu principal

Fer més agradable el periode d’hospitalitzacio, tant als infants com a les seves families, reduint

tot el possible el nivell d’ansietat que produeix la seva estada a I’hospital.
Descripcio

Actualment les associacions de pallassos es presenten com una alternativa d’intervencié a la

problematica de I'infant malalt.

Les actuacions les realitzen en els hospitals, previ concert amb els responsables directes. Solen
ser representacions apropiades als infants de totes les edats i a cada situacié que se’ls planteja,
val a dir que també hi participen els pares. El fer riure als infants hospitalitzats és la peca
fonamental en la qual es sustenta la seva activitat. Per portar a terme de la millor manera
possible aquesta funcié els pallassos hospitalaris reben una adequada formacié artistica, propia
de tots els professionals de la branca i, a més, solen rebre una formaci6é hospitalaria especifica,
destinada a conéixer millor I’'ambit en el qual desenvoluparan la seva activitat. Els recursos amb
els quals conten per assolir una actuacié adequada sén de tot tipus, especialment, els artistics,

basats en la musica, la magia...

Dintre I’hospital I'actuacié pot tenir lloc en espais molt diferents. En primer lloc, en espais
reduits, com en el propi servei de pediatria, per al que compten amb I’aprovacié de I'equip de
pediatres dels centres hospitalaris on es porten a terme les actuacions; en aquest cas solen

utilitzar-se els espais d’esbarjo (sales de jocs,...) o bé directament les habitacions dels infants, si
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aquests no es poden desplacar. En segon lloc, s’aprofiten els espais amplis dels quals disposa

cada hospital, com és la sala d’actes, per realitzar grans representacions.

Els exemples

e L’associacié Pallapupas va comencar a treballar amb els infants i adolescents hospitalitzats
I’lany 2000, essent el seu lloc habitual de treball I’'Hospital Sant Joan de Déu d’Esplugues de
Llobregat. L’any 2008 I’entitat va comencar a treballar amb nous col-lectius: la gent gran, els
adults amb malalties mentals i els familiars de pacients de salut mental. Actualment Pallapupas

treballa en 12 centres sociosanitaris, en 8 poblacions catalanes.

Pallapupas humanitza la salut tenint en compte I'aspecte emocional del malalt i consciencia
sobre la malaltia infantil, atrevint-se a parlar-ne sense I’estigma social que la caracteritza. Un tret
distintiu és que Pallapupas ofereix un servei de caracter assistencial i no només d’entreteniment.
Amb tot aix0, espera que hi hagi un canvi en el concepte i que, des del mén de la salut, s’accepti
gue el teatre és una bona eina per als malalts. Des d’aquesta organitzacié es vetlla per a la
professionalitat, el treball en equip, I'atencié personalitzada i la qualitat de les seves tasques

(participen en un programa de formacio teatral i sanitaria).

e |’associaci6 XaropClown, creada a Girona, va comencar a treballar amb els infants i
adolescents hospitalitzats I'any 2006, per tal d’alleugerir la seva estada a I’hospital, disminuint
I’estres, apropant I’humor i els somriures, tot col-laborant amb I’equip meédic de I’hospital.
Abans de l’inici de les actuacions, recullen la informacié necessaria de l'estat dels infants
hospitalitzats amb la col-laboraci6 del/la cap d’infermeria de la planta de pediatria (operacions o
tractaments que s’hagin efectuat, idioma de l’infant, etcétera), ja que les actuacions es
realitzaran adaptant-se a I'estat fisic i animic de cada pacient. En finalitzar les representacions,
es redactara un breu informe explicatiu de com ha anat la jornada per a posteriors valoracions i
balancos, per poder ser consultat en la propera intervencidé per altres membres de I'equip de

pallassos.

25. La Comunitat TokTok, Hospital Sant Joan de Déu - Esplugues de Llobregat, Catalunya
https://pleyades.hsjdbcn.es/ca/homepage
Objectiu principal

La comunitat TokTok vol ser un espai d’il - lusions i complicitats en busca del benestar integral
(social, emotiu i psicologic) de tots els seus membres. En concret, la comunitat TokTok es

planteja quatre objectius especifics:

- Facilitar als infants hospitalitzats el contacte amb el seu entorn familiar i social més immediat

afavorint la seva socialitzacio.
- Evitar I'aillament i marginacié.

- Crear un lloc de trobada virtual on es desenvolupin diferents situacions d’intercanvi i de relacié

entre els infants hospitalitzats.
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- Contribuir al desenvolupament creatiu i d’expressié dels infants hospitalitzats creant una eina
que els permeti entendre i alliberar els seus conflictes psico-afectius, conseqiiéncia del seu

procés d’hospitalitzacio.

- Afavorir la humanitzacié de I'atencié hospitalaria establint relacions de confianca i de seguretat
i evitant, en la mesura del possible, les conseqliéncies negatives que pot generar un mitja

desconegut i estrany com és el de I’hospital.
Descripcio

La comunitat TokTok és una iniciativa de la Fundacié Pere Tarrés, que amb el recolzament del
Ministeri d’Inddstria, Turisme i Comerg, es desenvolupa en el marc del Plan Avanza 2007 amb el
compromis de fomentar I’Us adequat i segur de les TIC. Per endegar el projecte, la Fundaci6 Pere
Tarrés ha comptat amb la col-laboracié de I’'Hospital Sant Joan de Déu, primer beneficiari
d’aquesta iniciativa pionera. La Universitat Ramon Llull de Barcelona ha col-laborat tant en la

deteccio de necessitats de la comunitat com en la seva avaluacio final.

Val a dir que la comunitat TokTok s’ha dissenyat des de la mirada dels infants hospitalitzats
perqué deixin anar la seva imaginacio en els mons virtuals que es presenten i desconnectin de la
realitat de I’entorn hospitalari. Per generar aquests moéns fantastics, es va reunir un equip
multidisciplinari que va treballar durant més de vuit mesos en el seu desenvolupament.
Pedagogs, ChildLife, mestres, experts en comunicacié, dissenyadors, il-lustradors i
programadors aporten els seus punts de vista, experiéncia i habilitats donant format a la

comunitat TokTok.

Aquest projecte esta destinat als infants entre 6 i 12 anys i, de fet, durant el procés va sorgir la
necessitat d’adaptar I'estética de la comunitat TokTok amb la finalitat de no resultar
excessivament infantil pels pacients pediatrics de més edat. Aixi doncs, I'estética final de la
comunitat TokTok és la d’un gran collage. La pretensié va ser crear quatre mons fantastics a
partir de retalls de la realitat quotidiana creant aixi textures heterogénies i per aconseguir-ho,
I’il - lustrador d’aquest projecte va sortir als carrers de Barcelona per fotografiar objectes,

materials i formes que servissin per confeccionar aquest gran univers.

Dins la comunitat TokTok els infants disposen d’una gran varietat d’eines interactives que els
permeten expressar-se, inventar, imaginar i personalitzar el seu personatge com ells desitgin.
Per aix0 es va crear un univers amb possibilitats inesgotables en el qual I'infant pugui descobrir
una cosa nova cada dia, ja que el que es pretenia era presentar una comunitat interessant tant
per a infants que estiguin hospitalitzats per una intervencié puntual com per aquells que

requereixin una estada més extensa en I’hospital.

Les mestres de l'aula hospitalaria i la ChildLife de I'hospital poden utilitzar algunes de les
aplicacions per a finalitats didactiques, terapéutiques i de comunicacié. També cal fer esment
gue a través d’aquests comunitat els infants poden conéixer i comunicar-se amb altres usuaris

gue tenen la seva mateixa edat o estan passant per una situacio similar.

Cal esmentar que la comunitat TokTok és un espai restringit i es fonamenta en les

recomanacions de diferents organismes de I’Estat espanyol sobre la protecci6 legal dels menors.
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2.2. Andlisi de les experiencies presentades

Un cop presentades les diferents experiéncies seleccionades, val la pena fer-ne un
analisi comparatiu de totes elles amb el qual es destaquin les caracteristiques més
rellevants, algunes de les quals sén compartides entre elles. Aixi doncs, a continuacié
es presenta un analisi a partir de la reflexio de la informacio recollida de les

experiéncies anteriors.

El conjunt d’experiéncies descrites presenta diferents continguts (ludics, médics o
formatius sobre la salut i la malaltia...), objectius i recursos. També recull casos amb
metodologies de treball que van més enlla de I’activitat de les aules hospitalaries. Val a
dir que en aquest conjunt s’han desestimat aquelles propostes molt orientades a la
docéncia i properes a les aules hospitalaries, preferint aquelles en qué la vessant
ludica tenia més preséncia. Malgrat que en la recerca realitzada s’han trobat alguns
projectes on no s’hi pot accedir perque 'accés és restringit per raons de seguretat, els
casos analitzats poden considerar-se com a model de les diferents actuacions que avui

en dia s’estan duent a terme, principalment, als Estats Units, Canada i Europa.

Amb la recerca d’experiéncies d’atencié socioeducativa en els serveis de pediatria
hospitalaria es fa evident la seva existéncia en una part important dels hospitals a
nivell estatal, aixi com d’Europa, Estats Units i Canada, tot i que es percep una certa
manca de coordinaci6 entre els diferents projectes i semblen casos aillats. Pel que fa a
Catalunya, tot i que existeix un interés creixent per ajudar a les families i als infants i
adolescents hospitalitzats, especialment aquells que es troben en una situaci6 de
tractament oncologic, la majoria de vegades es tracta d’actuacions parcel-lades i
desconnectades.

Pel que fa a I’estructura organitzativa dels casos seleccionats, s’identifiquen diferents
models. Des d’associacions amb entitat propia desvinculades de qualsevol hospital
(Creu Roja) fins a organitzacions creadores de productes o serveis genérics amb una
area d’actuacio limitada per raons linguistiques (L’'enfant @ I'H6pital, Starlight) passant
pels models de serveis plenament integrats en els hospitals (Go Fetch) i pels models
hibrids vinculats a una xarxa d’hospitals (Mundo de Estrellas, Fundacié La Caixa).
També destaca que gairebé totes les experiéncies son facilment identificables a través

d’un logo i una presentaci6 atractiva.

Les principals diferéncies entre les experiéncies analitzades son la tipologia de serveis
que ofereixen i la naturalesa de les entitats que els promocionen. En concret, en el
recull dels projectes desenvolupades a [|'Estat Espanyol es presenten iniciatives
d’origen molt divers, tot i que els objectius generals segueixen unes linies similars.
D’aquesta manera es descriuen experiencies consolidades com les de Fundacié La
Caixa o Creu Roja, i d’altres de menys recorregut com Utani o Fundacié Curarte. Al

mateix temps, cal destacar la importancia de les tasques desenvolupades des de
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diferents associacions de pares i mares amb infants hospitalitzats en diferents
hospitals a nivell estatal, aixi com les activitats portades a terme a partir de diferents
associacions i fundacions de pallassos. Tot i que només s’han presentat els exemples
d’AFANOC, Pallapupas i Xaropclown, val a dir que a I’Estat espanyol existeixen un gran

nombre d’experiéncies similars.

De la informacio recollida referent al financament dels diferents projectes, es percep
que sovint combinen la participacié majoritaria d’'un patrocinador, ja sigui public o
privat, amb les quotes de socis particulars i/o d’empreses publiques o privades i el
patrocini d’actuacions i serveis concrets. De fet, tal com s’observara en el segiient
apartat, el financament de la intervenci6 socioeducativa en els diferents centres
hospitalaris entrevistats depen en gran part de I'administracié privada, fet que pot
provocar una mancanca d’estabilitat d’aquests projectes. Aixi doncs, el financament
resulta molt important en el moment de planificar qualsevol intervencié
socioeducativa, i per aquest motiu, en les orientacions pel disseny de les linies
estratégiques presentades en el segiient capitol es reserva un petit apartat als recursos

economics.

En referéncia als objectius, s’identifiquen diferents models. Entre aquests destaquen
els que centren la seva atencié en aspectes curriculars, com és el cas de la Fundacio
HOPE. També existeixen els que potencien aspectes ludics, com el projecte GoFecth
dels Estats Units o lI'espai Cibercaixa de la Fundaci6 La Caixa que trobem a I’Estat
Espanyol. A més, els que ofereixen informacio respecte a diferents malalties com és el
cas del projecte Health Library o Medline Plus dels Estats Units, aixi com el Programa
Diver desenvolupat a Catalunya. | els que busquen, principalment, fer més agradable
I’estada a I’hospital com I'exemple de diferents fundacions de pallassos (Pallapupas,
Xaropclown..), la Fundacié Curarte o la Creu Roja amb actuaci6 en diferents hospitals

de I’Estat Espanyol.

| normalment, segueixin un o altre model, o bé un model mixt, potencien les relacions
entre els infants hospitalitzats, aixi com entre aquests i les seves families o amics, com
es percep en l'experiéncia d’OnlineMaus d’Alemanya, el projecte The Adventures of
Captain Chemo and Chemo Command a Anglaterra, el projecte La presa della pastiglia
a Italia, I’espai CiberCaixa de la Fundacié La Caixa a I’Estat Espanyol o I’experiéncia de
diferents associacions de pares amb infants hospitalitzats com és el cas d’AFANOC a

Catalunya.

De fet, els models nord-americans majoritariament opten per plantejaments ladics; la
vessant docent i educativa de les noves tecnologies es contempla només en segon
terme, o bé com un aprenentatge en relacié amb la malaltia (conéixer-la bé per poder-
hi conviure millor). La formacio escolar que es déna des dels hospitals és un servei

més que ofereix la institucié (i com a tal apareix esmentada en les seves pagines web).
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En el cas europeu, I’escolaritzacié és més evident; es percep un impuls en aquest
ambit, fent que la vessant ludica i la docent comparteixin un mateix canal de

comunicacio.

En aquest recull de les experiéncies presentades destaquen dues caracteristiques
importants: la intervencié de voluntaris en la dinamitzacié6 de diferents activitats

ladiques i d’oci i la implantacié de les TIC en aquests serveis de pediatria hospitalaria.

En referéncia al servei de voluntariat dels hospitals, cal destacar que la seva tasca
principal consisteix en acompanyar a I'infant o adolescent ingressat a I’hospital des
d’una vessant ludica, ja sigui a la sala de jocs, a les habitacions o d’altres espais. Tant
si el pacient pediatric pot sortir de I’habitaci6 com no, s’ofereix als pares que aprofitin
I’estona que el fill/a esta acompanyat per descansar, fer algun encarrec, parlar amb el

metge, passejar o, si s’escau per proximitat, anar a casa, etc.

Els voluntaris poden pertanyer tant a la mateixa institucié hospitalaria, com a diverses
ONGs que col-laboren amb I’hospital, com la Creu Roja, associacions de pares o
d’altres entitats. | a cada hospital, d’acord amb les seves caracteristiques, organitzacio
i les dinamiques del servei de pediatria, els voluntaris/es cobreixen un horari concret
oferint diverses activitats com: contacontes, tallers (papirofléxia, reciclatge, cuina...),

pallassos, entre d’altres.

En referéncia a les TIC, es fa evident que existeixen un nombre important
d’experiéncies socioeducatives vinculades amb els serveis de pediatria hospitalaria que
utilitzen recursos virtuals, tot i que normalment sén pocs els que informen a I'infant
respecte al procés de malaltia; en canvi, son més freqiients els que informen als

adolescents.

En alguns casos, també s’accedeix a aquesta informacié a través de la biblioteca de
I’hospital, amb supervisié del personal educatiu (tot i que no sempre és aixi). A més es
percep que predominen les comunitats virtuals que fomenten I'intercanvi d’informacié

i la relacié entre pacients i familiars davant la informacio6 directa sobre la malaltia.

De fet, és important destacar el dret que tota persona té a rebre la informacio sobre el
seu estat de salut, el tractament a seguir, les conseqliéncies que se’n deriven..., tot i
que cal que hi hagi un seguiment proper de la informacié que el pacient rep perqué

aquesta sigui adequada a la seva realitat (edat, situacié emocional, etc).

D’aquesta manera, en els ultims anys, algunes institucions tant de caracter privat com
public han potenciat I'atencié educativa que reben els infants i adolescents malalts en
els hospitals, dotant a les aules hospitalaries aixi com altres espais hospitalaris, com
poden ser les sales de joc, d’una serie de mitjans informatics. En aquesta
informatitzacié destaca la tasca de la Fundacié6 La Caixa, que es va posar en

comunicacio amb els Departaments d’Educacio de les diferents comunitats autonomes
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i amb les aules hospitalaries que depenien d’elles. Aquesta iniciativa pretenia potenciar
els recursos informatics amb els que ja comptaven aquestes aules amb la finalitat que
tots els infants ingressats tinguessin la possibilitat de comunicar-se amb altres infants
del seu propi centre o amb altres hospitals en els quals es trobessin infants amb
problemes de salut similars. El resultat va ser, en un primer moment, ’arribada a les
aules d’un important material informatic, format per ordinadors, cameres de video,
escaners, etc., que ja van aconseguir que aquesta comunicacié fos més fluida. La
continuaci6é d’aquest projecte va donar un pas important cap endavant amb la creacié
en els centres hospitalaris de les ciberaules, actualment anomenades espais cibercaixa
que inclouen espai de families, espai infantil, espai d’informatica i espai de lectura i
audiovisuals. Tot i la publicitat creada al voltant d’aquesta iniciativa i I’'adequacié en un
primer moment d’aquesta experiéncia a la realitat dels infants i adolescents
hospitalitzats, aixi com de les seves families, cal destacar que en els diferents centres
hospitalaris visitats durant la realitzacié d’aquest treball de camp es percep una certa
desatenci6 d’aquests espais, per una manca de supervisié i seguiment per part de

professionals, aixi com per falta de manteniment del material.

De fet, la incorporacié de les TIC facilita el contacte de I'alumne amb el mén exterior.
En el cas d'un alumne aillat o immobilitzat que no pot sortir de la seva habitacio,
’accés a internet es realitza mitjancant ordinadors portatils i el tipus de connexi6
depén de cada hospital, tot i que actualment ja existeixen molts hospitals amb

connexi6 wifi.

D’aquesta manera, es poden realitzar tasques educatives i es facilita els contactes
entre l'alumne/a, el docent, els companys de classe, amics i familiars. Malgrat la
distancia entre I'alumne hospitalitzat i els seus companys, es poden sentir propers i
continuar compartint experiéncies, fet que ajudara a I'infant o adolescent hospitalitzat
a mantenir un bon estat animic. També es pot donar el cas d’alumnes aillats a la seva
habitacié individual que contactin entre ells; i aquesta relacié es pot donar tant amb

pacients del mateix hospital, com d’altres de Catalunya, de I’Estat o de fora d’aquest.

De totes maneres, també cal posar I'apunt que I'accés a internet només ha d’ocupar
una estona del dia, perqué convé que I'infant es dediqui també a altres activitats al
llarg de la jornada, des de fer els deures escolars, fins a parlar amb les visites,
acompanyants o altre personal, llegir, jugar, o senzillament descansar. També cal
destacar que les visites als espais web estan restringides a partir de filtres que no
permeten I’accés a aquells espais que es considera que vulneren els drets humans i la

dignitat de la persona.

De fet, entre les diferents experiéncies seleccionades es presenta de forma habitual la
idea de combinar lleure i tecnologia en entorns hospitalaris. A partir del moment en

qué les TIC s’integren en la vida diaria de moltes persones, esdevenen una bona eina
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per vehicular nous serveis que han de beneficiar directament als infants hospitalitzats i
a les seves families. Estats Units és el pais que lidera les propostes més innovadores i
amb meés continuitat perqué també és el que fa més anys que hi dedica esforcos i
recursos humans i economics. A partir d’aqui, la seva area d’influéncia lingiistica és la
que se’'n beneficia més directament. Aixi veiem com un mateix projecte té usuaris
nord-americans perdo també d’Anglaterra o fins i tot d’Australia. Els projectes
europeus, d’altra banda, tenen una projecci6 més local, perd no per aixd0 menys
important. Alguns dels projectes més destacats que combinen lleure i tecnologia sén
L’enfant@I’hopital (Franca), OnlineMaus (Alemanya), GoFetch (Estats Units), Starlight
Foundation (Estats Units), Cocorococo (Japo), espais Cibercaixa (Estat Espanyol), Ability

Online (Canada), Comunitat Tok-Tok (Catalunya).

Algunes de les activitats i serveis que ofereixen la majoria dels casos que utilitzen les
TIC son: creacié d’una pagina web propia, correu electronic, xats, videoconferéncies,
visionat de DVD’s, audicions musicals, accés a recursos electronics relacionats amb la

malaltia, accés a recursos electronics ludics i/o educatius, jocs, entre d’altres.

Pel que fa als projectes que utilitzen les TIC, existeix una certa desconnexié entre
elles. De fet, aconseguir conéixer els diferents materials educatius existents per a
treballar on-line i aconseguir una coordinacié entre aquests, permetria poder fer Us
dels recursos existents, evitant aixi la duplicitat de projectes i augmentant la relacio
entre usuaris i professionals. D’aquesta manera també es donaria a coneéixer la

complementarietat dels diferents projectes.

Al mateix temps, els hospitals amb llits de pediatria sovint ofereixen als infants i joves
ingressats altres serveis educatius de caracter ludic pensats per fer més agradable la
seva estada a I’hospital. D’aquesta manera alguns projectes que s’estan estenent amb
forca en aquest mén de I'atenci6 educativa als pacients pediatrics estan relacionats
amb fer somriure a aquests infants i adolescents, aixi com a les seves families; aquests
projectes provenen de diferents fundacions i associacions, entre elles, algunes de

pallassos com I’exemple de Pallapupas o Xaropclown.

Tanmateix es constata la implicacio de diferents estaments relacionats amb les
experiéncies presentades, des dels usuaris finals (infants i adolescents, familiars i
pacients donats d’alta), passant pels professionals (metges, infermeres, psicolegs,
mestres, pedagogs, assistents socials, informatics i dissenyadors, entre altres) i els
voluntaris. Aixi doncs, tot i que anteriorment s’ha comentat la importancia de la tasca
del voluntariat en el desenvolupament de la gran majoria d’experiéncies presentades,
cal destacar que en alguns casos es compta amb la implicacié del personal sanitari
vinculat als pacients per a gestionar aquests serveis. A més, al marge del tipus de

serveis que ofereixen, estan caracteritzades per la gran importancia que donen a la
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familia en tant que usuaria, fins a ’extrem de fer-li compartir protagonisme amb els

infants i adolescents malalts.

Les noves linies d’intervencié6 amb els infants hospitalitzats avancen per abordar
I’escolaritat i el temps lliure, perd encara falta fer molts passos per treballar cap a la
formacio dels alumnes i familiars davant la malaltia. També cal fer avencos per a
millorar la coordinacié interinstitucional i per aconseguir un vertader treball
interdisciplinari en el si dels equips dels centres hospitalaris que permeti una atencié
integral dels infants i adolescents hospitalitzats. Al mateix temps caldria apostar per a
la incorporacié de professionals de I'ambit socioeducatiu, per tal de donar suport als
equips de voluntaris que porten a terme la majoria d’experiéncies socioeducatives dels
serveis de pediatria hospitalaria, i aconseguir aixi una atencié de més qualitat. De fet,
com es pot observar en la proposta del projecte “Vine’m a veure” es planteja des de la
intervencié global i interinstitucional; posant émfasi en el treball en equip
interdisciplinari i el treball en xarxa amb diferents entitats i institucions del territori,

optant per a I’atenci6 integral dels infants hospitalitzats.
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3. Aproximacidé a la intervencié socioeducativa en quatre serveis de pediatria
hospitalaria de Catalunya

En aquest apartat, es presenta una aproximacio a la situacié actual de la intervencié
socioeducativa en quatre hospitals de Catalunya: Hospital Maternoinfantil de la Vall
d’Hebron (Barcelona), Hospital Sant Joan de Déu (Esplugues de Llobregat), Hospital
Universitari Doctor Josep Trueta (Girona) i Hospital General de Vic.

Val a dir que s’han escollit aquests centres hospitalaris per diferents motius. Per una
banda es presenten I’Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron i I’'Hospital Sant Joan
de Déu per la seva especialitzaci6 en l'atencié als pacients pediatrics i per la
importancia que tenen en la realitzaci6 de tractaments pediatrics especialitzats o d’alta
tecnologia a nivell de Catalunya, i fins i tot estatal. | per altra banda, s’han escollit
I’Hospital Universitari Doctor Josep Trueta i I'Hospital General de Vic per la proximitat
a la zona de residéncia el primer i a la zona de naixement el segon; aixi com per la
rellevancia de presentar dos hospitals amb serveis de pediatria sense ser hospitals
especialitzats en el tractament d’aquest col - lectiu de pacients, diferenciant-se aixi dels
dos primers. Al mateix temps, cal tenir en compte que I’Hospital Universitari Doctor
Josep Trueta és considerat un hospital de referéncia, en canvi I’Hospital General de Vic

és considerat un hospital general basic.

Cal destacar que les entrevistes no s’han realitzat a un unic perfil professional, ja que
no ha estat possible, al mateix temps que s’ha considerat rellevant obtenir una
valoracio per part de professionals de diferents disciplines dels serveis de pediatria
hospitalaria.

En un primer moment s’exposa una descripcié de diferents aspectes relacionats amb
els quatre centres hospitalaris escollits; d’aquesta manera s’aconsegueix una primera
aproximacio a la realitat de cadascun d’aquests centres hospitalaris. A continuacio es
presenta un analisi de les entrevistes realitzades a diferents professionals que
actualment estan treballant en aquests centres hospitalaris; de fet, amb aquestes
entrevistes es pretén aprofundir més concretament en la intervencié socioeducativa

que s’esta portant a terme en aquests centres.

Finalment es presenten les principals diferéncies i similituds entre els centres escollits
i al mateix temps es posen de manifest aquells aspectes propers a la intervencié
socioeducativa més destacats en cada centre i les seves mancances. Aixi doncs, la
informacié exposada en aquest apartat permetra acabar de definir ’estat de la qlestié

d’aquest possible ambit d’intervencio dels professionals socioeducatius.
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3.1. Presentacio dels centres hospitalaris escollit s

Tot seguit es presenten algunes dades dels centres hospitalaris que formen part
d’aquest treball de camp. La recerca d’aquestes dades ha anat encaminada a
aconseguir una aproximacio a la realitat d’aquests centres per tal de poder identificar-
ne les principals caracteristiques, aixi com per desenvolupar posteriorment un analisi

més acurat de les entrevistes realitzades.

La informacio que s’exposa a continuacioé és un recull de les dades obtingudes a partir
de la consulta de les seves pagines web i les de d’institut Catala de la Salut i el
CatSalut, aixi com de les memories anuals d’aquests hospitals i de les entrevistes
realitzades. Amb tota aquesta informacio s’ha elaborat I'annex 4 d’aquest treball que
ha permés presentar: les dades de contacte, la descripcid dels antecedents del centre i
una breu aproximacié a la situacié actual del centre. Amb aquesta descripcié es fan
evidents les principals caracteristiques de cadascun dels centres hospitalaris contactats
i, sense voler ser una descripcié tancada, és una eina Gtil que permet fer-se una idea
general del tipus d’atencié6 que porten a terme. Aquesta informacié sera util en el

posterior analisi de les entrevistes i en I’elaboraci6 de les conclusions.

Per tal de presentar aquestes dades d’una forma més amena i utilitzant els mateixos
indicadors per a cada centre hospitalari, s’ha elaborat un quadre comparatiu dels
quatre centres hospitalaris amb la presentacié de dades molt concretes: la seva
creacio, el financament, el tipus d’atencié hospitalaria, el tipus d’hospital, la pertinenca
a la XHUP (Xarxa Hospitalaria d’Utilitzacié Publica), la capacitat en nombre de llits
hospitalaris, I’existéncia d’aula hospitalaria i el nombre de mestres, I’estada mitjana
dels pacients pediatrics, el nombre d’altes anuals de pacients pediatrics, la gestio i

dinamitzacié d’activitats ludiques i altres aspectes a destacar.

En referéncia a aquests items cal remarcar alguns matisos. Primerament, els centres
hospitalaris poden oferir diferents tipus d’atencié hospitalaria i s’ha considerat oportu
tenir en compte aquest indicador. La classificaci6 es determina pel percentatge de llits
en funcionament de cada tipus i si un centre realitza més d’un tipus d’atencid, sense
que cap arribi al 80% de la seva dotacio, se’l cataloga de centre mixt. Tal com s’exposa
en el capitol Il d’aquest treball, el tipus d’atencié hospitalaria pot ser: d’aguts,

sociosanitaria o psiquiatrica.

En el mateix capitol també es descriuen els diferents tipus d’hospital, un dels altres
indicadors que apareix en el quadre comparatiu. La classificacié diferencia entre: basic,

de referéncia i d’altra tecnologia i especialitzacié.

En referéencia a la XHUP (Xarxa Hospitalaria d’Utilitzacié Publica), recordar que és una
xarxa formada per diferents hospitals distribuits en el territori catala amb els que el

CatSalut contracta la prestacié de serveis.
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Un altre indicador a explicar és el d’estada mitjana que es refereix a la mitjana de dies
que un malalt esta a I’hospital, és a dir, la relacié entre el total de dies d’estada dels
malalts ingressats durant I’any i el nombre d’ingressos (o d’altes) de I’hospital en el
mateix periode de temps.

| respecte a I'Gltim apartat, altres dades a destacar, els aspectes que s’hi contemplen

es troben definits més detalladament en el document presentat com annex 4.

Finalment, comentar que a I'annex 3 es pot consultar un quadre amb els contactes
realitzats per a I’elaboracié d’aquest treball de camp. De cadascun dels centres
hospitalaris es presenta la direcci6 i telefon de I’hospital, aixi com les persones amb

qui s’ha contactat (el carrec, correu electronic i teléfon).

A continuacio segueix el quadre comparatiu dels quatre centres hospitalaris seglients:
1. Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron
2. Hospital Sant Joan de Déu
3. Hospital Universitari Doctor Josep Trueta

4. Hospital General de Vic
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Nom de I’hospital

Hospital Maternoinfantil de la
Vall d’Hebron

Hospital Sant Joan de Déu

Hospital Universitari Doctor

Josep Trueta

Consorci Hospitalari de Vic
(CHV) - Hospital General de Vic

La seva creacio

El nucli hospitalari inicial va ser
projectat I'any 1947 i inaugurat el
1955. Amb I’evolucié de l'atencié
sanitaria als anys 60, es van crear
els hospitals Maternal i Infantil i al
1964 es van unir en un de sol

Fundat per I’Orde Hospitalari de
Sant Joan de Déu I'any 1867

Inaugurat I’'any 1956 amb el nom
de Residencia Sanitaria del Seguro
Obligatorio de Enfermedad de
Gerona. Al 1996 esdevé I'Hospital
Universitari Doctor Josep Trueta

Primers indicis de la tradicio
assistencial a Vic sorgeixen al
segle XIl. Al 1988 s’inauguren les
instal - lacions de I’Hospital General
de Vic

Financament Public Titularitat privada perd amb | Public El CHV ofereix serveis sanitaris
vocacié i financament publics sense anim de lucre, gestionada

publicament. Ofereix assisténcia
publica i privada

Tipus d’atencié | Aguts Aguts Aguts Aguts

hospitalaria

Tipus d’hospital Hospital d’alta tecnologia i | Hospital d’alta tecnologia i | Hospital de referéncia Hospital general basic

especialitzacio especialitzacié

Pertany a la XHUP? Si Si Si Si

Capacitat en nombre | L'any 2007 el total de |llits | L'any 2007 I'hospital disposa d’un | L’any 2007 I'hospital disposa d’un | Molt variable segons la demanda.

de llits hospitalaris | convencionals a I’Area | total de 340 llits convencionals, | total de 402 Ilits convencionals | Poden haver-hi de dos a vint llits o

convencionals

Maternoinfantil és de 238

dels quals 264 sén de pediatria

D’aquests, 18 llits per a nounats,
8 llits a I'UCI neonatal, 3 llits a
I’UCI pediatrica, 4 llits per a
cirurgia pediatrica, 12 llits per a
pediatria escolar i 6 llits per a
pediatria lactants. Aixi doncs, un
total de 51 llits per a infants de 0
a 14 anys.

més, segons les necessitats.

Aula hospitalaria?

Nombre de mestres

Si

5 mestres

Si

4 mestres

Si

1 mestra

No, pero disposa d'una aula
compartida amb adults en el servei
de psiquiatria
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Nom de I’hospital Hospital Maternoinfantil de la | Hospital Sant Joan de Déu Hospital Universitari Doctor | Consorci Hospitalari de Vic
Vall d’Hebron Josep Trueta (CHV) - Hospital General de Vic
Estada mitjana dels | Segons dades de [I'any 2007, | Segons dades de I'any 2007, | Segons dades de [I'any 2008, | L’'estada mitjana es troba al

pacients pediatrics

I’estada mitjana és de 6,97 dies

I’estada mitjana és de 4,67 dies

I'’estada mitjana és de 7,6 dies.
Neonatologia: estada mitjana de
10,2 dies. UCI - unitat de
neonatals: estada mitjana de 9,3
dies. UCI -unitat pediatrica: estada
mitjana de 3 dies. Servei de
Cirurgia Pediatrica: estada mitjana
de 3,2 dies. Pediatria escolar:
estada mitjana de 4 dies. Pediatria
de lactants: estada mitjana de 4,2
dies. Aixi doncs,

voltant de 3 dies

Nombre d’altes
anuals de pacients
pediatrics

Un total de 13.097 altes de
pacients pediatrics a I’lany 2007

Un total de 14.545 altes de
pacients pediatrics a I’'any 2007

Un total de 1.609 altes de pacients
pediatrics a I'any 2008.
Neonatologia: 416 altes. UCI -
unitat de neonatals: 32 altes. UCI -
unitat pediatrica: 13 altes. Servei
de Cirurgia Pediatrica: 291 altes.
Pediatria escolar: 398 altes.
Pediatria de lactants: 457 altes.
Aixi dons, en el servei de pediatria
hi ha hagut

Un total de 540 altes de pacients
pediatrics a I'any 2008, de les
quals 200 corresponen a nounats

Activitats ludiques

Gestionades i dinamitzades
principalment amb la col-laboracié
de diferents entitats externes a
I’hospital. Supervisié per part de la
Unitat d’Atenci6 al Client

Gestionades i dinamitzades
principalment amb la col-laboracio
de diferents entitats externes a
I'’hospital. Incloses dins del
Programa Hospital Amic

Gestionades i dinamitzades
principalment amb la col-laboracié
de diferents entitats externes a
I’hospital. Supervisié per part de la
Unitat d’Atenci6 a I’'Usuari

Gestionades i dinamitzades
principalment amb la col-laboracié
de voluntaris de la Creu Roja. Es
treballa pel retorn de l'infant a la
propia llar

Aspectes a destacar

Les onze linies estratégiques
El Pla de Qualitat

El Programa estrategic PAIDHOS
2005-2008, dins del qual consta el
Programa Hospital Amic

La qualitat del funcionament de
I’Aula Hospitalaria

Projecte nou Hospital Universitari
Doctor Josep Trueta

El Pla Estrategic Actuem
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3.2. Analisi de les entrevistes

Després de presentar les principals caracteristiques dels quatre centres hospitalaris
escollits, a continuacié segueix un analisi de les entrevistes realitzades a diferents
professionals que actualment estan treballant en aquests centres hospitalaris, per tal
de realitzar una aproximacié a la intervencio socioeducativa que s’esta portant a terme
en els serveis de pediatria d’aquests centres. Per tal d’aconseguir les dades necessaries
de cadascun dels centres hospitalaris que permeten elaborar aquest treball de camp,
s’ha seguit un procés marcat per diferents objectius i etapes que s’han hagut d’anar

assolint per tal d’avancar en la realitzacié d’aquest apartat.

De fet, per tal d’iniciar aquest treball de camp ha estat necessari disposar de la
informacio exposada en els primers apartats d’aquest treball per tal de tenir unes
bases teoriques solides que permetessin determinar els objectius de I'entrevista i
possibilitessin I’elaboracié d’un guid d’entrevista solid i coherent que permetés una

comunicacio fluida i un feedback interessant amb els professionals entrevistats.

Aixi doncs, una vegada escollits els centres hospitalaris es va establir el contacte
explicant els objectius d’aquest treball de camp i validant-lo amb un document
acreditatiu firmat pel tutor. A més, cal tenir en compte que la realitat de cadascun dels
centres hospitalaris escollits té uns origens molt diversos, es troben situats en entorns
amb unes caracteristiques diferenciades i realitzen atencions amb diferent nivell
d’especialitzacio, s’entén que I’analisi dels resultats de les entrevistes, parteix de

realitats diferenciades.
Els principals objectius d’aquest treball de camp son:
- Obtenir dades de la situaci6 actual de cadascun d’aquests centres .

- Realitzar una aproximacié a la realitat socioeducativa de diferents centres

hospitalaris de Catalunya.

- Coneixer els recursos socioeducatius desenvolupats en diferents centres

hospitalaris de Catalunya.

- Analitzar els diferents centres hospitalaris a partir dels indicadors utilitzats en

les entrevistes.

- Elaborar una comparativa de la realitat socioeducativa dels diferents centres

hospitalaris.

Després de la primera consulta amb cadascun dels centres, es va donar la possibilitat
de contactar amb les persones encarregades o amb més vinculacié amb la intervencio
socioeducativa dels serveis de pediatria. Val a dir que trobar les persones adequades
per a entrevistar va ser una tasca complicada, fins i tot pels mateixos centres.

Primerament, es va oferir la possibilitat d’entrevistar a les mestres de les aules
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hospitalaries i en les segiients ocasions es va anar definint millor els professionals que
podien ajudar a I'elaboracié d’aquest treball de camp. Per aquest motiu, gairebé tots
els centres contactats varen acabar proposant I’entrevista amb la persona responsable

de la unitat d’atenci6 al client o usuari.

En referéncia a I'Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron s’ha realitzat I'entrevista
a tres professionals diferents. Per una banda, a una de les mestres de I'aula
hospitalaria, la Gladys Sagarra. Per altra banda, a la responsable de la Unitat d’Atenci6
al Client, ’Angels Collado. | a partir del contacte iniciat amb I’AFANOC (Associaci6 de
familiars i amics de nens i nenes oncologics de Catalunya) s’ha entrevistat a Anna
Garcia, educadora social i coordinadora del voluntariat i de les activitats d’oci i cultura
d’aquesta associacid, a I’Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron i a I’Hospital Sant
Joan de Déu. Val a dir que en els primers contactes realitzats amb aquests hospitals es

va posar de manifest que desconeixien la figura de I’Anna Garcia.

Pel qué fa a I'Hospital Sant Joan de Déu, tot i els contactes realitzats per tal de poder
entrevistar a Maria Josep Planas, Cap de Planificacié6 i Qualitat i responsable del
Programa Hospital Amic, finalment no ha estat possible realitzar aquest contacte i
obtenir informacié a partir d’aquesta professional. Aixi doncs, les dues entrevistes

realitzades en aquest hospital han estat a les mestres de la seva Escola.

En relacid6 a I’Hospital Universitari Doctor Josep Trueta, s’ha tingut la possibilitat
d’entrevistar a Anna Falguera, la mestra de la seva aula hospitalaria, i a la Cesca Turon,
la responsable de la Unitat d’Atencié a I'Usuari d’aquest hospital. A destacar que
posar-se en contacte amb aquestes professionals ha estat més facil que en els dos

hospitals anteriors.

| finalment, en el cas de I'Hospital General de Vic, el contacte realitzat ha estat a nivell
telefonic i a través de correu electronic amb les professionals la Fina Sola, Secretaria de
Docéncia del Consorci Hospitalari de Vic, i la Carme Guiteras, Cap de la Unitat
d’Atenci6 al Ciutada Client del Consorci Hospitalari de Vic. Ambdues comenten que la
part socioeducativa i lidica d’aquest hospital esta molt poc desenvolupada, i per tant,
no veuen necessari el desplacament fins a Vic perque la informacié que em podien
facilitar és molt breu. Pero finalment es considera oportu el desplacament a Vic, per tal

d’entrevistar a Pere Domenech al Cap de Pediatria d’aquest hospital.

Aixi doncs, les entrevistes no s’han realitzat a un Unic perfil professional, ja que no ha
estat possible, al mateix temps que s’ha considerat rellevant obtenir una valoracié per
part de diferents professionals vinculats amb activitats relacionades amb la intervencié

socioeducativa dels serveis de pediatria de cadascun dels hospitals.

S’ha dissenyat una entrevista semiestructurada, amb uns indicadors principals
utilitzats de guia en el transcurs de I’entrevista, perd sense unes preguntes tancades.

Els dos apartats principals son, per una banda, les dades referents als serveis que
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ofereix I’hospital (nombre de plantes, estades mitjanes, tipus d’atencio, entre d’altres)
i per altra banda, les dades referents a les activitats socioeducatives, culturals i
ludiques del servei de pediatria. En aquest apartat he diferenciat els principals
indicadors a considerar relacionats amb els objectius d’aquest treball de camp i que
permetran acabar de definir I’estat de la qliestié de la intervencié socioeducativa en
aquests centres hospitalaris. D’aquesta manera, els indicadors que han guiat aquestes
entrevistes han estat: coordinacio, dinamitzacid, voluntariat, associacions i entitats,
formacié6 permanent, planificacio de les activitats (objectius, tipus d’activitats,
avaluacié, memories...), registres, i un apartat obert a altres preguntes segons la

realitat de cada centre hospitalari.

Per tal de seguir amb més detall les entrevistes i poder tenir-hi una participacié més
activa, aixi com per poder-ne fer una transcripci6 més acurada i el seu posterior

analisi, cadascuna de les entrevistes ha estat gravada.

De fet, encara que el model d’entrevista utilitzat ha estat el mateix per a cadascuna
d’elles, cal considerar que hi ha hagut algunes interferéncies que poden haver
distorsionat el transcurs de I’entrevista, com sén el tipus de lloc a on s’ha realitzat
I’entrevista (sorolls, trucades telefoniques...), el temps disponible... Aixi doncs, ha
estat important tenir molt clar els principals objectius de la realitzacié de cadascuna de
les entrevistes per tal de guiar aquesta adequadament, i posar especial atencié als
indicadors més interessants a obtenir informacié6 per al seu posterior analisi i

elaboraci6 de conclusions.

Tot i que el nombre d’entrevistes realitzades i el seu format (directament, via
telefonica o mail) no ha estat el mateix en cada cas, val a dir que finalment s’ha
aconseguit elaborar una analisi de cadascun dels centres hospitalaris, el qual déna
informacié de cadascun dels indicadors escollits per a poder realitzar la comparaci6 de
la situacidé actual d’aquestes centres hospitalaris en els aspectes relacionats amb la

intervencié socioeducativa dels serveis de pediatria.

Aixi doncs, a partir de la informaci6 aportada per cadascun dels professionals
entrevistats s’elabora un analisi de cada centre hospitalari. Cal fer esment que I'analisi
de les entrevistes presentat a continuacié només té en compte quatre dels indicadors
definits en el model d’entrevista, els que estan més vinculats amb la intervencio
socioeducativa. Aquests indicadors son: coordinacidé, dinamitzacio, voluntariat i
entitats i planificacioé d’activitats. S’ha considerat oportl delimitar els indicadors per tal
d’aconseguir un analisi que permeti comparar la realitat dels quatre centres

hospitalaris i extreure’n unes conclusions.

A continuacié segueix I’analisi de cada hospital a través de les entrevistes. Finalment,
comentar que a l'annex 5 es pot consultar el model d’entrevista utilitzat i la

transcripcié detallada de cadascuna de les entrevistes realitzades.
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Nom del centre hospitalari: HOSPITAL MATERNOINFANTIL DE LA VALL D’HEBRON

Nom i carrec de les persones entrevistades: Anna Garcia, Educadora Social i

Coordinadora del voluntariat i de les activitats d’oci i cultura d’AFANOC a
’Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron i a I'Hospital Sant Joan de Déu;
Gladys Sagarra, Mestra de I’Aula Hospitalaria de ’Hospital Maternoinfantil de la
Vall d’Hebron; Angels Collado, Responsable de la Unitat d’Atencié al Client de
I’Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron

Les activitats lidiques i educatives dirigides als infants i adolescents ingressats a
I’Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron estan coordinades des de la Unitat
d’Atencié al Client. Les entitats que desenvolupen aquest tipus d’activitats hi
accedeixen a través d’un contracte anual que autoritza la seva preséncia i la realitzacio
de la seva activitat a I’hospital, perd cal que I'entitat presenti un projecte que sera
revisat i aprovat o desestimat per part de I’hospital. En aquest contracte, només es
déna el permis, no es déna cap financament; de fet, les entitats demanen subvencions
a empreses (que en surten beneficiades fiscalment). Cal destacar que des de la Unitat
d’Atenci6 al Client normalment estan oberts a totes les activitats que es plantegen des

d’aquestes entitats perque gairebé sempre tenen un projecte adequat.

Totes les entitats que col-laboren organitzant activitats ludiques a [I’Hospital
Maternoinfantil de la Vall d’Hebron cada mes han de traspassar a la Unitat d’Atenci6 al
Client informacié (noms, cognoms i DNI) de les persones que dinamitzaran o donaran
suport en les activitats. Les entitats i serveis que s’ofereixen als infants i adolescents

ingressats a I’Area Maternoinfantil de la Vall d’Hebron sén:

- Aula hospitalaria dinamitzada per les mestres contractades pel Departament
d’Educaci6. Les activitats programades a l'aula intenten seguir el curriculum,

adaptant-se al nivell de cada infant i a les seves problematiques.

- Activitats gestionades per diferents associacions de pares com: Associacio de
Familiars i Amics de Nen Oncologic de Catalunya (AFANOC), Associacié d’Ajuda
als Afectats de Cardiopaties Infantils de Catalunya (AACIC), entre d’altres.

- Universitat Autonoma de Barcelona (UAB) Solidaria. Els voluntaris de la UAB

s’ocupen de la gestio de la ludoteca.

- Espai CiberCaixa de la Fundacié La Caixa amb voluntaris de I’Associacio6 Gent
Gran Voluntaria (ASVOL).

- Cada dimarts els pallassos de la Fundacié Theodora dinamitzen algun

espectacle.
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- Creu Roja també organitza diferents activitats dinamitzades pels seu equip de

voluntaris.

- D’altres activitats esporadiques organitzades per: Fundacié Anima, déna suport
en I’adequacio6 de les sales de joc; el Somni dels Nens, a través de 'actuacié del
personatge Arreglin que visita les diferents habitacions; el Pequefio Deseo;

activitats a I’exterior com la visita a espectacles o centres com I'aquarium.

- La participacié d’altres associacions en I’organitzacié de tallers durant el Dia
del Malalt, la Diada de Sant Jordi... aixi com d’empreses (Ebankinter,
Ratiopharm...) que poden organitzar activitats a través d’alguna associacio.

Tot i el gran nombre d’entitats que col-laboren en aquest hospital, no existeixen espais
de reunions ni trobada, aixi doncs, la relacié entre elles és informal i no hi ha una
coordinacio. De totes formes, es realitzen reunions entre la Unitat d’Atenci6 al Client i
cada entitat per separat (hormalment una vegada a I’any); en aquestes reunions els
responsables i/o voluntaris de les entitats exposen els canvis que consideren

necessaris en el funcionament, activitats, etc.

En referéncia a aquest conjunt d’activitats desenvolupades a I’Area Maternoinfantil de
la Vall d’Hebron, des de la Unitat d’Atenci6 al Client es considera que el seu principal
objectiu és que els infants estiguin el millor possible durant la seva estada a I’hospital i
per aixo s’ofereix un ventall molt important d’activitats. De fet, tot i que no existeix un
programa marc o projecte des d’on es programin totes les activitats, el nombre i la

tipologia d’activitats va augmentant segons la demanda.

Des de la Unitat d’Atenci6 al Client no es considera oportu realitzar una avaluacié de
cadascuna de les activitats amb valoraci6é dels nivells de participacié, valoracié de les
activitats per part de cada participant, nombre de participants, etc., ja que es considera
que la participacié en aquest context sempre és bona i el resultat de les activitats és

satisfactori, i per tant, no es recullen aquestes dades.

Tot i aix0, és obligatori que cada entitat entregui la seva memoria anual d’activitats a
la Unitat d’Atencié al Client. De fet, hi ha una persona responsable de recollir les dades

de l’activitat de tot I’hospital per tal d’elaborar la memoria anual de I’hospital.

A la Unitat d’'Oncohematologia de I’'Hospital Maternoinfatil de la Vall d’Hebron destaca

el paper de I’associacié AFANOC. Els seus principals objectius soén:

- Millorar la qualitat de vida dels infants amb malaltia de cancer i de les seves
families mentre dura tot el procés, durant el seu ingrés i mentre estan a casa

(per aixd també posen a la disposicio el voluntariat domiciliari).

- Oferir activitats per tal que aquests pacients pediatrics amb cancer no sempre

sumin punts negatius en aquest periode de la seva vida.
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Les activitats desenvolupades des d’AFANOC sén dinamitzades per talleristes que
reben el suport del grup de voluntariat. De fet, tots els talleristes estan preparats per
adaptar les activitats als diferents nivells, edats i realitats dels infants i adolescents

ingressats.

Des d’AFANOC es coordina un grup de cent voluntaris que col-laboren en diferents
activitats de I’Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron i de I’Hospital Sant Joan de
Déu, i també donen suport a nivell domiciliari. En referéncia a I'Hospital de la Vall
d’Hebron, AFANOC té un grup de voluntaris que atenen la sala de jocs, aproximant-se
a les habitacions si els pares o familiars estan ocupats i no poden ser-hi, o bé per
deixar descansar els pares una vegada el fill/a es troba en recuperacié al domicili.
Aquest suport dels voluntaris es porta a terme des de les 10h. del mati fins a les 21h.
del vespre, els 365 dies de I'any. En canvi, tenint en compte que el voluntariat de
I’Hospital Sant Joan de Déu és gairebé tot propi, el conveni establert amb AFANOC és
per a altres activitats, com per exemple posar a la disposicio de les families i pacients

pediatrics una psicologa, activitats de musicoterapia, reflexoterapia, entre d’altres.

La seleccio dels voluntaris és molt acurada, amb una entrevista prévia i una formacié
inicial. També reben un seguiment proper de la seva actuacié i una formacié continua.
A més, qualsevol incidéncia o canvi que vulguin realitzar els voluntaris, s’ha d’informar
a la coordinadora del voluntariat. També cal destacar que AFANOC, conjuntament amb
altres coordinadors de grups de voluntariat, intenten afinar criteris i identificar quines
habilitats cal que tingui la persona que realitza les tasques de coordinacio, aixi com les

del voluntariat.

Des d’AFANOC es considera que tot allo que I'infant o adolescent li pugui recordar el
que realitzava abans d’estar malalt 'ajuda a normalitzar també la malaltia. Per aquest
motiu han pensat que cada dia de la setmana és necessari que hi hagi un taller

desenvolupat per talleristes professionals i amb el suport del voluntariat:

- Pallasses. No és una activitat concreta, sin6 que aconsegueixen comunicar-se
d’'una forma diferent amb els pacients i les seves families, a través del
llenguatge verbal i no verbal. Des d’AFANOC contracten a un grup de pallasses

en concret i tenen programada la seva activitat dos dies a la setmana.

- Taller “Dibuixa la teva historia”. Es realitza un dia a la setmana. Un professional
li demana a l'infant o adolescent quin és el seu animal preferit i a través

d’aquell dibuix treballen diferents situacions, emocions...

- Altres activitats: Titelles, Contacontes, Taller de musica, Taller de creativitat,

Taller sobre I’Antic Egipte, Taller de pintar mandales, Taller de papiroflexia...

Darrere d’aquestes activitats existeix un treball pedagodgic i unes reunions per

aconseguir unes fites determinades, no és quelcom espontani. Totes elles dins d’un
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projecte pedagogic que es fa revisant, ampliant i actualitzant, amb I’ajuda de tots
aquests professionals que col-laboren amb AFANOC els quals es reuneixen
puntualment per valorar incidéncies i els canvis a realitzar. Val a dir que no s’observa
una planificacié generada a partir dels interessos expressats pels infants, tot i que les
activitats que es programin puguin prendre alguna modificacié segons la realitat dels

infants i adolescents que hi participin.

En referéncia a I'avaluacié dels objectius del projecte pedagogic d’AFANOC, val a dir
que no utilitzen uns indicadors concrets. Consideren que el dia a dia va marcant la

modificacié d’objectius i del projecte.

Les relacions i coordinacions entre els diferents serveis de I'Hospital Maternoinfantil de
la Vall d’Hebron sén poc habituals ja que aquest és un hospital molt gran i els seus
serveis es troben molt departamentalitzats. Segons Gladys «aquestes relacions soén
més informals i no agafen una estratégia formal perqué seria molt dificil aconseguir

coordinar una estructura tan gran».

Tot i que ha costat molt d’esforc i temps que el personal sanitari valorés les tasques
que AFANOC realitza a la Unitat d’'Oncohematologia d’aquest hospital, aquest no
coneix especificament el projecte pedagogic d’AFANOC. Pel qué fa a la relacié
establerta entre AFANOC i I'equip de metges i infermeres de la Unitat
d’Oncohematologia d’aquest hospital, es percep cordial i bona, de totes formes, les
coordinacions i reunions s6n puntuals sense una periodicitat concreta. Aixi doncs, no
s’observa un treball real en equip entre els professionals que organitzen i dinamitzen
les activitats d’oci, cultura i educatives amb els professionals de I’ambit sanitari
(metges, infermeres). Tampoc es percep una voluntat ni s’exposa la necessitat del

treball en equip interdisciplinari.

En referéncia a la relacié establerta entre la Unitat d’Atencié al Client i els metges de
I’Area de Maternoinfantil d’aquest hospital és molt puntual i per a fer un traspas
d’'informacié de temes que ja estan molt tancats. Tot i que no existeixen espais de
reunions entre la Unitat d’Atenci6 al Client i els metges i infermeres, si que existeix

una comunicacié forca fluida amb la directora i supervisores d’infermeria..

| pel qué fa a la comunicaci6 dels professionals d’AFANOC amb les mestres de 'aula,
és a través de trobades informals, de tu a tu, diariament perdo sense unes reunions
periodiques; s’expliquen les activitats que s’oferiran des d’un servei i I'altre, es donen
idees i parlen d’algun infant, adolescent o familia. Aixi doncs, no existeix un projecte
en comu ni una coordinacioé formalitzada, entre AFANOC, els professionals sanitaris i

les mestres.

AFANOC organitza reunions d’equip entre tots els professionals que intervenen a les

activitats programades setmanalment, aixi com amb els voluntaris referents. Tal com
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exposa I’Anna Garcia, «és el contacte diari amb la realitat, amb I’espai, amb I’equip
medic, amb els pacients pediatrics, etc., el qué obliga a tenir una renovacié constant
del projecte pedagogic, més que les reunions dels professionals». Aixi doncs, el
projecte sempre es va modificant amb les aportacions dels professionals. De fet, no
utilitzen uns registres concrets per prendre notes (valoracions, incidencies,
participacio...) respecte a les diferents activitats, ni tampoc per recollir les propostes

de modificacié del projecte pedagogic, ni per a coordinar-se o comunicar-se.

La relaci6 del grup de mestres amb els metges, infermeres i tot el personal que intervé
en el servei de pediatria, és cordial i bona, pero no existeix una coordinacio formal. | el
mateix passa amb els voluntaris i associacions que organitzen activitats de lleure. Val a
dir que existeix una coordinacié més constant i formal, amb I’equip de mestres de les
escoles d’origen, per tal d’adaptar curriculums i fer un seguiment de I'infant. De totes
formes, si que existeix una relaci6 més estreta amb la Unitat d’Atencié al Client que
informa d’activitats que es realitzaran al centre, fet que permet a les mestres

organitzar activitats complementaries.

Cal destacar que el grup de mestres participen conjuntament amb nutricionistes,
psicolegs, metges i infermeres, en I'elaboracié d’un manual explicatiu del sistema
excretor. Amb aquesta activitat es crea una aproximacié de les mestres a I'equip

meédic, afavorint la seva relacio, fet que en un hospital tan gran sol ser molt dificil.

A més, les mestres també es comuniquen amb altres hospitals de I’Estat espanyol amb
qui han dissenyat un blog perque els infants puguin comunicar-se i compartir
experiencies. Aquesta és una iniciativa beneficiosa pels infants i molt interessant pel
creixement i aprenentatge de I’equip de mestres que hi participa. Pel qué fa a la
coordinacié o contacte amb altres hospitals europeus, van iniciar un contacte amb un

hospital de Bordeus perd que la relacié no va acabar d’anar endavant.

Abans de I’Gltim punt, cal citar dos comentaris interessants de recuperar extrets de les
entrevistes. Per una banda, tot i que I’Anna Garcia és educadora social i coordina el
voluntariat i les activitats d’oci i cultura a I’Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron
i a 'Hospital Sant Joan de Déu, cal fer esment que per a realitzar aquesta tasca no hi
ha especificat quina titulacié académica cal tenir. De fet, tal i com esta estructurat el
sistema sanitari, I’Anna Garcia exposa «dubto que en aquests moments I’administracié
incorpori una nova figura professional dins del sistema. De totes maneres, un lloc que
podria ocupar I'educador/a social és a les diferents associacions (com les de pares i
d’altres) que actuen en els hospitals, organitzant diferents activitats, donant suport a

les families, infants i adolescents...».

Per altra banda, I’Angels Collado comenta «sovint em trobo saturada de feina perqué
tota la gestio de les activitats ludiques i culturals la realitzo unicament jo i m’imagino

que en un futur proxim tota aquesta coordinacié s’acabara realitzant en una altra
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unitat, ja que el volum de feina i les gestions a realitzar son cada vegada més

importants».

| finalment, destacar que les diferents plantes de I’Area Maternoinfantil de I’Hospital de
la Vall d’Hebron estan decorades amb motius infantils, gracies a I'aportacié de la
Fundacié CurArte. En relacié a I’espai de la CiberCaixa, aquest només obra el dissabte

al mati i es percep una falta de manteniment i atencio.
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Nom del centre hospitalari: HOSPITAL SANT JOAN DE DEU

Nom i carrec de les persones entrevistades: Maria Assumpta Boada, Teresa

Gonzalez, Elena Fuentes, Marta Colomer. Les mestres de I’Escola Els Pins de
I’Hospital Sant Joan de Déu

L’Escola Els Pins segueix el mateix calendari escolar que la resta de centres que
pertanyen al Departament d’Educacié de la Generalitat de Catalunya. L’horari de I'aula
és de dilluns a divendres de 10 a 13h. i les edats que s’atenen sén de 3 a 16 anys (P-3
a 4t ESO); si hi ha algun cas fora d’aquestes edats es valora la possibilitat d’atencié. Els
alumnes que estan enllitats i no poden assistir a I'aula reben atenci6 en les seves
propies habitacions. Aixi doncs, les mestres d’aquesta escola, aixi com les mestres
d’altres aules hospitalaries, es poden trobar a infants que no han vist mai i de realitats
molt diferents. A més, tot i que I'horari de I'escola és de 10 a 13h., tenen clar que
aquests infants estan a I’hospital per curar-se, i per tant, qui marca la pauta soén els
metges i les infermeres, aixi doncs, I'infant dins aquest horari pot accedir a I'escola

quan vulgui i quan els I'equip médic I’hi permeti.

Cal destacar que aquesta escola forma part del grup d’hospitalitat de I’Hospital Sant
Joan de Déu, molt important en els aspectes relacionats amb la humanitzacié de
I’hospital, perqué les persones s’hi sentin a gust i acollides, per crear un bon ambient i
unes bones relacions. Formen part d’aquest grup: Voluntaris, Espai d’Associacions,
Programa Diver (Metodologia Child Live), I’Escola, Mediadora Cultural i la Cap (Maria
Josep Planas, Directora de Planificaci6; com a responsable i coordinadora del
programa). A partir d’aquest grup d’hospitalitat s’ha desenvolupat el Programa
Hospital Amic que forma part del Programa estrategic Paidhos 2005-2008. Segons
informen les mestres, la coordinacié dels membres d’aquest grup és a través de
correus electronics, trobades als passadissos i una reunidé trimestral. Pero existeix
poca formalitat en aquestes reunions, sense Us d’ordre del dia ni actes, ni tampoc una

periodicitat concreta.

L’objectiu d’aquesta escola no és només que I’ infant o jove malalt no perdi el seus
habits d’estudi i el seu curs escolar, sind que les classes I'ajudin a oblidar la malaltia i
a normalitzar la seva vida quotidiana. Aixi doncs, les activitats de l'aula pretenen
seguir amb les activitats escolars i també donar suport emocional, relacié6 amb els
altres, celebracio de festes, distraccid, joc... Per tant, des de I’escola també es treballa
la part ludica, tot i que en aquest aspecte ja es realitzen moltes activitats des del
voluntariat. En celebracions especials (Carnaval, Sant Jordi, Nadal, Diada de Sant Joan

de Déu...) I’escola organitza activitats relacionades intentant donar un sentit a tot el
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que realitzen i en col-laboracié6 amb diferents entitats. L’espai de jocs el porten els
voluntaris i es busquen perfils que tinguin habilitats en informatica per donar suport a

I’Gs dels ordinadors de la sala de jocs. Hi ha un horari concret per als pares.

Per a programar I'activitat de I’escola utilitzen el pla de treball anual i el van definint al
llarg del curs, ja que normalment apareixen activitats extres o noves propostes
(setmana cultural, exposicions...) que s’organitzen entre tots els membres del grup

d’hospitalitat.

A partir del pla anual i la memoria anual, valoren si es continua o no amb les activitats,
tot i que no utilitzen un sistema d’indicadors per avaluar objectius. També cal ressaltar
que hi ha una diferenciacié entre I’atencié realitzada a la unitat de psiquiatria a la
vuitena planta i I'atencié realitzada a la resta de pacients pediatrics ingressats per

altres problematiques.

De fet, en relaci6 amb el Programa Hospital Amic, les mestres no intervenen
directament ni participen en el grup de treball per a I’elaboracié de la memoria, pero
en canvi si que hi consta el resum de la seva activitat. A nivell d’Escola, elaboren la
seva memoria, recollint totes les activitats realitzades durant el curs i la presenten a
final de curs en el Consell Escolar. Cal dir que aquesta és la Unica escola hospitalaria
que té Consell Escolar com a qualsevol escola, i per tant, es decideix tot en consens

entre Consell Escolar i hospital.

Es important destacar que la utilitzacié de les TIC permet un treball de comunicacié
que fa que el nexe d’'unié amb I'exterior i el treball escolar sigui més facil. De fet, les
TIC han agafat un paper molt rellevant a les escoles i aules hospitalaries. En el seu cas,
tenen ordinadors a I'aula i a la sala de jocs (sala Cibercaixa), aixi com portatils per
portar a les habitacions. Les activitats que poden realitzar van des d’utilitzar el Word, a
buscar informaci6 a Internet, accedir a jocs, utilitzar el Messenger i realitzar
videoconferéncies (amb els companys de classe, entre els infants aillats, amb altres
infants hospitalitzats, amb les mestres o els Pallapupas...). Fa quatre anys que tenen
els portatils i fa un any que s’ha posat wifi a tot I’hospital. També des del voluntariat

es posen a la disposicié ordinadors.

Les mestres de I’Escola els Pins mantenen una bona relaci6 amb la resta de
professionals de I’hospital, tot i que la comunicacio establerta entre les diferents parts
és poc formal i el traspas d’informacié sol ser en les trobades als passadissos. Aixi
doncs, tot i que faltaria formalitzar la coordinacié interna amb I'equip de metges i
infermeres, amb els pares, amb altres estaments de I’hospital, amb les entitats i
voluntariat..., val a dir que la coordinacié externa amb |’escola d’origen de l'infant
malalt i amb altres mestres d’escoles d’ambit hospitalari es presenta més estructurada
i pautada. En els casos d’infants ingressats de llarga estada, les mestres de l'aula es

coordinen amb els directors i professors de les escoles d’origen, que a vegades
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faciliten exercicis i els posen al dia dels temes que estan tractant. A vegades, la familia
i amics els hi porten llibres i feina per fer, pero si per distancia no és possible aquest

intercanvi de material de ma en ma es realitza a través de correu-e.

Les mestres realitzen suport psicologic a les families, ajudant-les a resoldre dubtes o
petits conflictes que les families els exposen. Aixi doncs, a vegades poden fer suport
sense que aquesta sigui la seva feina especifica, donant orientacions, informant,
alleugerint I'angoixa, suport emocional... Pero cal ressaltar que a I’hospital ja hi ha
diferents serveis especifics de suport. A vegades, les mestres també proposen
activitats perque les puguin realitzar els familiars (pintar mandales, participar
conjuntament d’una activitat amb el seu fill/a, anar a passejar...). Perdo com a norma

general, a la zona de joc i a I’escola els familiars no s’hi poden quedar.

Una eina de coordinacié son les reunions, pero les mestres no especifiquen com les
realitzen, ni la periodicitat, ni d’altres aspectes que informin sobre aquestes. Algunes
d’aquestes reunions son: de claustre, programa hospitalitat, amb la unitat de
psiquiatria. En conclusio, es considera que existeix un bon treball en equip entre
mestres, families i metges; tot i que s’evidencia que no existeixi un vertader treball en
equip interdisciplinari, ja que les trobades son puntuals i sovint s’utilitzen per un

traspas d’informacio, més que per un vertader treball en equip.

A més, en I'organitzacio d’activitats existeix una col-laboracié entre els voluntaris i les
mestres d’aquesta escola, tot i que les reunions no sén periodiques ni formals i la
comunicacio és puntual. L’inici de la col-laboracié dels voluntaris a I’'Hospital Sant Joan
de Déu va ser una iniciativa del centre amb I'objectiu d’oferir un servei assistencial
complementari, emmarcat en la linia d’humanitzacié de I’assisténcia als infants i
familiars acompanyants. Actualment el voluntariat forma part del grup de treball del

Programa Hospital Amic.

Més de dos-cents voluntaris promouen activitats lidiques per als infants, tals com
biblioteca ambulant, ludoteca, festivals, campanya de Nadal i Reis, etc., i atenen d’una
forma personalitzada les families, fent supléncies quan els familiars no hi poden ser o
s’han d’incorporar al treball, oferint-los espais de lleure, atenent als germans i
realitzant un acompanyament en situacions especialment dificils. Dins d’aquest servei,
hi ha dos col-lectius especialitzats: els mags per I’esperanca, que actuen en les sales
d’espera i als passadissos i que amb la magia contribueixen a distendre I’lambient, i els
musicoterapeutes, que apliquen la seva formaci6 en aquesta terapia a la unitat

d’oncologia pediatrica

El fet que les mestres de I'Escola Els Pins formin part d’ACPEAH (Associacié Catalana
de Professionals de ’Educacié en ’Ambit Hospitalari) els permet interrelacionar-se amb
mestres de diferents hospitals. D’aquesta manera poden intercanviar experiéncies i

comunicar-se amb les mestres de les diferents aules hospitalaries de Catalunya.
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Nom del centre hospitalari: HOSPITAL UNIVERSITARI DOCTOR JOSEP TRUETA

Nom i carrec de les persones entrevistades: Cesca Terron, Responsable de la

Unitat d’Atencio a PUsuari i les activitats ludiques i culturals de P’Hospital
Universitari Doctor Josep Trueta; Anna Falguera, Mestre de ’Aula Hospitalaria de

I’Hospital Universitari Doctor Josep Trueta.

En aquest moment, les activitats ludiques i culturals desenvolupades a I’Hospital
Universitari Doctor Josep Trueta sén dinamitzades per onze entitats diferents com
Creu Roja, Pallassos Xarop Clown i Cibercaixa, entre d’altres, aixi com per la mestra de
l'aula. Algunes d’aquests entitats tenen una col-laboracié diaria en aquest hospital i
d’altres hi participen puntualment en diferents actes durant I’any. Les diferents entitats
firmen un conveni que facilita la seva col-laboracié a I’hospital, creant un compromis,
pero no hi ha cap intercanvi monetari. Aquestes entitats aporten diferents recursos, tal

com voluntaris, material, aportacions per a activitats o decoracio, etc.

De fet, a partir del curs 2005-2006 s’implanta un nou espai dins I'escola: la
CiberCaixa. Es un espai ludic i educatiu on els infants i joves hospitalitzats i les seves
families o tutors responsables poden fer-hi activitats formatives, d’oci i de
comunicacio, amb els recursos interactius que es posen a la seva disposicié. Aquest
espai és possible gracies al conveni de col-laboracié6 amb el Departament de Salut i la
Fundacio La Caixa i és el mateix que els matins es fa servir d’aula aconseguint donar-li
un Us polivalent. La responsable de l'aula és la mestra, I’Anna Falguera, contractada
pel Departament d’Educacié; mentre que a les tardes la responsabilitat és de I'Hospital
i els col-laboradors en la dinamitzacié de I'espai sén els voluntaris de la Fundaci6 La
Caixa i de la Creu Roja. Tal com exposa I’Anna Falguera «és dificil que la sala de jocs
funcioni correctament, de seqguida queda desendrecada i els jocs s’espatllen, ja que no

hi ha cap persona que en faci la supervisio».

L’Hospital Universitari Doctor Josep Trueta no disposa de voluntariat propi. El
voluntariat que col-labora en aquest hospital pertany a associacions i pot ser
voluntariat presencial o testimonial. Existeix una persona encarregada del voluntariat
que gestiona les fitxes del voluntariat de les diferents entitats. En aquests fitxes s’hi

troben les dades de tots els voluntaris.

Els voluntaris porten una targeta identificativa com a voluntari on també hi consta
I’entitat a la qual pertanyen. Esta pautat en quins espais es poden moure i quins tenen
restringits i realitzen els acompanyaments a quirofan quan els usuaris en fan la
demanda (tot i que sigui en un espai restringit) i es considera oportlu a criteri dels

facultatius.
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Per a poder realitzar tasques de voluntariat a I'Hospital Universitari Doctor Josep
Trueta s6n necessaris uns requisits: tenir minima formacié en voluntariat (I’entitat ha
de vetllar per aquesta formacio), participar en el pla d’acollida quan el voluntari entra a
I’hospital (presentacié de I’hospital, del servei d’atencié a l'usuari, presentacio dels
espais als quals tenen o no accés), firma del document de confidencialitat i anar

sempre identificat.

La responsable de la Unitat d’Atencié a I’Usuari i de les activitats ludiques i culturals de
I’Hospital Universitari Doctor Josep Trueta es coordina puntualment amb altres unitats
d’aquest hospital per tal de realitzar un traspas d’informacié de I’acte en concret, tot i

que les reunions sén informals i no s’utilitzen ordres ni actes del dia.

En el servei de pediatria d’aquest hospital s’acullen els infants i adolescents malalts de
0 a 14 anys. A l'escola s’atenen els nens i nenes que han estat ingressats en aquest
servei i que tenen una edat compresa des dels 3 fins els 14 anys, ara bé, resta oberta
a qualsevol infant o adolescent hospitalitzat que es trobi en un altre servei i estigui en
edat escolar. L’horari d’atencié de la mestra és de dilluns a divendres de 10 a 15.00
hores amb una interrupcié de 13 a 14 hores per dinar i I’atencié educativa es déna tant
a I'aula com a les habitacions. Tot i aix0, sovint I’assisténcia a I’aula sovint es veu

interrompuda per realitzar tractaments o proves, prendre’s la medicacio, etc.

Com en altres aules hospitalaries la mestra es troba amb un grup molt heterogeni, ja
que tant I’edat, com la malaltia, el tractament, I’estat en qué es troben, el caracter, el
nivell d’aprenentatges, I’escola d’origen, la poblacié,... sén diferents. De fet, els
alumnes que atén aquesta aula sovint només tenen en comu el seu ingrés a I’hospital i

I’angoixa o sentiments que puguin tenir envers aquesta experiéncia.

La mestra de I'aula hospitalaria de I'Hospital Universitari Doctor Josep Trueta afirma
que «el treball multidisciplinari és una necessitat cada vegada més evident demostrada
per la practica diaria». De fet, tot i que existeix una bona relacioé entre la mestra i la
resta de professionals de I’hospital, aquesta reconeix que «manca una coordinacio
formal que vagi més enlla de les trobades als passadissos». De fet, al ser un hospital
petit, es crea un ambient familiar que permet les relacions informals. Aixi doncs,
encara falta fer alguns passos perqué es generi una veritable coordinacié interna (amb
’equip multidisciplinari, amb els pares, amb altres estaments de |’hospital, amb
entitats i voluntaris, etc.) en comparaci6 amb la coordinacié externa (amb I’escola
d’origen de l'infant malalt, amb altres mestres d’escoles d’ambit hospitalari, amb

Inspeccié Educativa, etc.) que esta més pautada.

La comunicacié de la mestra amb el servei d’infermeria és diaria i utilitzen un registre
comu, el llistat d’infants de 3 a 14 anys ingressats diariament en aquest hospital.
Aquest llistat permet establir un control del moviment de I’alumnat, aixi com saber

quines variacions hi ha respecte al dia anterior i el nombre d’alumnes a qui la mestra
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pot atendre. Els pallassos Xarop Clown que col-laboren diverses vegades a la setmana
amb I'Hospital Universitat Doctor Josep Trueta també es comuniquen amb el servei
d’infermeria i amb I’equip meédic abans d’iniciar la seva tasca per tal de conéixer si

existeix algun aspecte a tenir en compte dels pacients que es troben ingressats.

Val a dir que no existeix una coordinacié de la responsable de l'aula amb els
responsables de I’espai CiberCaixa ni tampoc amb els voluntaris d’aquest servei o els
de la Creu Roja. Tal com exposa I’Anna Falguera, «tot i que els voluntaris estan
desenvolupant una gran tasca, és necessari que aquests espais també els atenguin
professionals formats, per evitar caure en atencions paternalistes i amb una manca
d’objectius i rigor». També exposa que «per treballar o col-laborar a les aules
hospitalaries sén necessaries unes competéncies i una actitud concreta, que

segurament només amb la formacié no pots adquirir».

Cal destacar la interrelacié de la mestra de 'aula d’aquest hospital amb les mestres
d’altres aules hospitalaries a través de I’ACPEAH (Associacio Catalana de Professionals
de I’Educacié en I’Ambit Hospitalari). Aquesta relacié permet donar-se suport, realitzar
un traspas d’informacié si un infant canvia d’hospital i, fins i tot, és una forma
d’adquirir nous aprenentatges. També existeix I’organitzaci6 HOPE a nivell europeu
que organitza diferents tallers als quals hi poden participar tots els docents de I'ambit

hospitalari.

La coordinacié entre mestres de diferents hospitals i escoles d’origen dels infants
ingressats ha permés elaborar diferents treballs cooperatius en relacié a diferents
tematiques, com per exemple d’educacié per a la salut, promocié dels drets dels

infants o bé I'elaboracio d’un diccionari médic.

Cada entitat que col-labora en aquest hospital té el seu projecte concret. Tot i aixo0,
I’hospital marca alguns criteris de les activitats que volen que es realitzin. A més, des
de I'hospital es demana a aquestes entitats que elaborin una memoria de totes les
activitats portades a terme durant I’any, aspecte que queda pautat en el conveni que
signen; d’aquesta manera la Unitat d’Atencié a I’Usuari pot recollir totes les activitats
desenvolupades a I’hospital per les diferents entitats. Tal com exposa la Cesca Terrén
cal esmentar que «les actuacions de les diferents entitats hi sén presents perqué

demostren una formacio6 prévia».

En referéncia a les activitats lidiques que es realitzen en aquest hospital, tot i que
I’objectiu principal és que 'usuari s’ho passi el més bé possible i gaudeixi de I'acte en
si, no existeixen més objectius definits ni uns indicadors d’avaluacié. Per tant, es
valora que els malalts estiguin contents, que tothom participi en les activitats, que
s’obtingui un grau de satisfacci6 prou bo per poder-ho tornar a repetir. Tal com
comenta la Cesca Terron «de seguida es percep el grau de satisfaccio, sempre existeix

una bona acceptaci6 i una valoracié positiva».
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Aixi doncs, tot i I’existéncia d’aquest ventall d’activitats i entitats col-laboradores i un
projecte definit per cada entitat, val a dir que no es treballa sota un projecte comu i la
coordinacié entre els diferents professionals i voluntaris és puntual. En referéncia a
aquest aspecte i tal com exposa I’Anna Falguera «segurament faria falta rigor i criteri
pedagogic en algunes de les activitats ladiques que es realitzen en aquest hospital,
aixi com un projecte comi que englobés la diversitat d’objectius de les diferents
entitats que estan dinamitzant activitats». A més, es posa en dubte que el gran ventall
d’activitats que s’ofereixen des dels servies de pediatria siguin activitats properes a la
realitat i vida quotidiana dels infants i adolescents que ingressen, que a més, una
vegada a casa, on pot continuar el repos durant un cert temps, es produeix un
trencament amb aquestes activitats a les quals s’ha pogut participar durant
I’hospitalitzaci6. Davant d’aquesta realitat, I’Anna comenta que «una figura com la de

I’educador social potser si que tindria algunes tasques a realitzar».

Des de la Unitat d’Atencié a I'Usuari proximament realitzaran una valoraci6 de la
percepcié de l'usuari, percepcié del professional i percepcié del voluntariat a través
d’unes enquestes que passaran anualment en les quals es valoraran diferents aspectes

per recollir el grau de satisfaccié de totes les parts.

A l'aula d’aquest hospital s’entén l'educaci6 com un procés integral i els seus
principals objectius sén millorar la qualitat de vida d’aquests pacients i humanitzar la
seva estada a I’hospital. Per tant, no només es pretén que l'infant malalt no perdi els
habits d’estudi o reforci aprenentatges, sind que intenten que pugui fugir del que
representa la vida a I’hospital i recuperi algunes parcel-les de la seva vida normal. Per
tant, I'activitat educativa de I'aula ha de permetre organitzar i estructurar el temps
d’ingrés de forma normalitzadora i profitosa. D’aquesta manera s’aconsegueix una

complementarietat amb I'atencié médica que realitza el personal sanitari.

Val a dir que pel qué fa a I'atencié educativa en el context hospitalari es déna molta
importancia a activitats de caracter ladic, per exemple el joc com a mitja d’expressié o
activitats que tenen I'art com a eix central. També té molta preséncia I’ls de recursos
relacionats amb les TIC que permeten un treball personalitzat amb infants i joves de

diferents edats, afavorint la seva participacié i comunicacio.

| finalment, comentar que des de la Fundaci6 el Somni dels Nens s’ha fet realitat la
decoracié dels passadissos i les habitacions de la planta de pediatria d’aquest hospital
amb motius infantils i actuals, colors alegres i lluminositat; també destaca una petita
pissarra a cada llit on es posa el nom del pacient que hi dorm, aixi com el nom atorgat

a les diferents habitacions (marietes, elefants...). Una forma més d’humanitzar I’'ingrés.
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Nom del centre hospitalari: HOSPITAL GENERAL DE VIC - CONSORCI HOSPITALARI
DE VIC

Nom i carrec de les persones entrevistades: Fina Sola, Secretaria de Docéncia del

Consorci Hospitalari de Vic; Carme Guiteras, Cap de la Unitat d’Atencio al Ciutada

Client del Consorci Hospitalari de Vic.

L’Hospital General de Vic té poc desenvolupat els aspectes relacionats amb |'atencié
socioeducativa dels infants i adolescents ingressats. Per les caracteristiques de
I’Hospital General de Vic amb pocs ingressos d’infants (540 anuals, dels quals 200 sén
nounats) i amb una estada mitjana al voltant dels 3 dies, no disposen de cap aula
hospitalaria en el servei de pediatria, ni tampoc han desenvolupat cap projecte
relacionat amb activitats socioeducatives. Cal fer esment que el servei de psiquiatria si
que disposa d’una aula i de servei d’hospital de dia, el qual atén tant a infants com a
adults i en algunes ocasions també acull a pre-adolescents del servei de pediatria
d’aquest hospital.

De fet, des d’aquest hospital s’esta impulsant reduir els dies d’ingrés dels pacients en
promocié de I'atencié a domicili a través del seguiment ambulatori i hospitalari. | en
referéncia al nombre de llits pediatrics, el Doctor Domenech comenta que «es podria
dir que I'Hospital General de Vic és un hospital solidari, en el sentit que es tenen els
llits segons el nombre de pacients que hi ha hospitalitzats». Per tant, si en una época
de I'any hi ha alguna epidémia el nimero de llits augmentara per tal d’atendre a tots
els pacients; i si en un altre moment només hi ha dos pacients, doncs es poden cedir
llits a altres especialitats. També cal tenir en compte que practicament el 95% dels
pacients pediatrics (excepte els 200 nounats) ingressen des del servei d’urgéncies de
I’hospital.

De totes formes, s’han plantejat moltes vegades la possibilitat d’oferir activitats
ladiques als pacients pediatrics, pero es creu que per desenvolupar un projecte
d’aquestes caracteristiques cal que existeixen unes necessitats, i si es tenen en
compte els dies d’ingrés i I’edat dels pacients del servei de pediatria d’aquest hospital,
doncs evidencia que actualment no és necessari. Cal pensar que la majoria dels
ingressos son de pacients menors de 3 anys, edat en la qual els familiars realitzen un
suport molt proper. Aixi doncs, son tant pocs els infants que necessitarien una
activitat extra, que han decidit no oferir-ne, i es considera que en aquest hospital cada
vegada hi haura menys necessitat ja que la realitat actual és 'augment del nombre
d’ingressos domiciliaris; tot i que cal estudiar molt bé la patologia i la familia. Tal com
argumenta Domenech «també cal tenir present que existeixen moltes opinions en

contra d’aquesta forma de treballar».
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Cal destacar que en el cas d’aquest hospital es treballa per tornar els infants malalts al
seu entorn, enlloc de desenvolupar tota una infraestructura complementaria a la

medica.

De totes maners, existeix una col-laboracié de Creu Roja amb el servei de treball social
i infermeria de I’hospital. Aquesta entitat a través del programa de voluntariat,
organitza diferents activitats a I'hospital en horari de tardes. Algunes d’aquestes
activitats sén: Juguem a [I’hospital, Programa d’ordinadors a les habitacions,
Contacontes, entre d’altres. Si existeix algun infant hospitalitzat amb problemes
socials afegits es realitza una atenci®6 més individualitzada i se li facilita
acompanyament a través del voluntariat. Aixi doncs, es realitzen certes activitats pero
aquestes son aillades i estan supervisades per Creu Roja sense un seguiment per part
de I’hospital.

Tot i que la planta de pediatria disposava d’una sala de jocs, aquesta no estava
supervisada ni dinamitzada per cap professional. Actualment aquesta sala no existeix i
les infermeres de la planta s’ocupen de deixar alguns jocs als infants que ho demanen

i de tenir-ne certa cura.

També varen iniciar el contacte amb un grup de pallassos que col-labora al Parc Tauli
de Sabadell, per la demanda iniciada per part d’algunes families. Perd varen concloure
que no era viable la participacié a Vic pel baix nombre d’ingressos i per la variabilitat

del nombre d’ingressos, hi haura dies que sén 2 pacients i d’altres dies que seran 20.

Amb el cas dels nadons també es segueix aquesta linia. En gairebé tots els hospitals
de l'estat, és classic que els nadons marxin a les 48 hores d’haver nascut. A Vic, des
de fa alguns anys s’esta treballant perqué els nadons siguin donats d’alta a les 24
hores, tot i que en els segiients dies hagin d’anar a I’hospital a fer alguna prova. Pero

aquesta linia de treball és dificil que I’acceptin tots els pacients.

Tal com comenta Domenech «a I’Hospital General de Vic tenim un servei molt senzill, a
més, donada la situacié sanitaria actual cal mantenir-se aixi, sense créixer, perqué

créixer és inviable, representaria més infermeres, més pediatres de guardia...».

En les noves linies d’actuacio del servei de pediatria es treballa per la naturalitzacié de
la malaltia i per retornar a la familia certes funcions de cuidadors davant la malaltia,

aixi com facilitar el retorn a I’entorn dels pacients hospitalitzats.
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3.3. Conclusions i comparacié de la situacié actual dels quatre centres
hospitalaris presentats

Una vegada analitzada la informacié obtinguda dels quatre centres hospitalaris és
pertinent finalitzar aquest apartat amb la presentacié de les principals conclusions que
s’extreuen d’aquest treball de camp. Es per aquest motiu que es realitza una
aproximacio a les diferéncies i similituds entre els diferents centres presentats. Al
mateix temps, es presenten aquells aspectes propers a la intervencié socioeducativa
més destacats en cada centre, aixi com aquelles mancances en relacié a aquesta. La
informacio exposada en aquest apartat permetra acabar de definir ’estat de la qliestid

d’aquest possible ambit d’intervenci6 dels professionals socioeducatius.

Tal com s’ha comentat anteriorment, I’analisi de les entrevistes presentat només ha
considerat els seglients indicadors: coordinacié, dinamitzacié, voluntariat i entitats i
planificacié6 d’activitats. Aixi doncs, la comparacié dels centres i conclusions es
defineixen a partir d’aquests indicadors. De totes formes, cal tenir en compte que la
informacié exposada en la transcripcié de cadascuna de les entrevistes que es troba a
I’lannex 5 d’aquest treball, també és Gtil a 'hora de generar algunes valoracions de la
tasca realitzada per cadascun d’aquests hospitals. També cal tenir en compte les
dades presentades en el quadre comparatiu dels quatre centres hospitalaris amb
informacié referent al tipus d’hospital, I’estada mitjana, el nombre d’altes, etc., ja que

aquestes dades també reflecteixen similituds i diferéncies entre aquests centres.

Val a dir que la dificultat en realitzar els contactes pertinents amb cadascun dels
hospitals ha estat important, marcant la poca formalitat que tenen en aquests
hospitals els aspectes relacionats amb el treball de camp presentat. De fet, no existeix
un professional amb un perfil concret que realitzi la coordinacié de les activitats
ladiques i socioeducatives dirigides als infants i adolescents. Segurament fruit
d’aquesta mancanca actualment encara s’espera resposta d’algunes dades
relacionades amb I'Hospital Sant Joan de Déu, que tot i I'acord amb professionals
d’aquest hospital en facilitar-les i la posterior reclamacid, de moment encara no s’han
obtingut. Al mateix temps, algunes dades de I’Hospital General de Vic no se m’han
facilitat fins a mitjans de juliol.

En referéncia a les mestres de les aules hospitalaries, és important fer esment a la seva
predisposici6 a atendre les consultes del treball de camp, a la seva capacitat en
comunicar les tasques que realitzen i a la facilitat en contactar-les. A més, comentar
que tot i que les professionals entrevistades de I'Hospital General de Vic considerin
que el nombre d’atencions a infants en edat escolar i la seva estada mitjana no és prou

significativa per a disposar d’una aula hospitalaria en el servei de pediatria d’aquest
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hospital, cal comentar que el nombre d’atencions pediatriques i I’estada mitjana no

difereix tant d’altres hospitals.

Val a dir que I'atencié a les aules hospitalaries encara es troba situada en un nivell
inferior al de les dues grans institucions (educativa i sanitaria), amb una certa
desvaloritzaci6 de la seva tasca formativa. Cal destacar que les aules o escoles
hospitalaries elaboren el pla de treball anual que defineix els objectius que permeten
concretar el tipus d’activitats a realitzar en aquest espai, al mateix temps que en fan
una revisié6 a partir de la memoria anual. Consideren I’assisténcia a I'aula com un
continuacié dels seus habits d’estudi i el seu curs escolar i com una possibilitat per
deixar de banda la malaltia al normalitzar la seva vida quotidiana. De fet, en aquests
espais les activitats es van concretant segons la realitat de cada infant, ja que els
alumnes que atenen aquestes aules tenen unes caracteristiques molt diverses i I’linic

punt en comu sol ser I'ingrés a I’hospital.

En referéncia a les entitats que col-laboren en aquests centres hospitalaris, tot i que
s’ha comentat que firmen un contracte anual i és necessari que els hi presentin un
projecte i una memoria anual, val a dir que no es determina quins items han de
contemplar aquests documents. Al mateix temps, en cap dels casos presentats no
s’estableix un espai per elaborar conjuntament la memoria anual entre les diferents
entitats, sin6 que cada part elabora el seu document. En cap dels casos estudiats
existeix una aportaciéo economica per part de I’hospital a les entitats que hi realitzen la

seva col - laboracié.

Encara que alguns dels professionals entrevistats transmeten la necessitat de crear un
equip de treball interdisciplinari i establir una coordinacié entre els diferents
professionals que intervenen en I'atencio de I'infant i adolescent hospitalitzat, aquesta
consideracié no es pot generalitzar en tots els casos. Tot i que arreu es perceben

algunes mancances en la coordinacié entre els diferents professionals.

De fet, caldria determinar uns sistemes de comunicacié interns i externs que
permetessin establir una coordinacié més coherent, eficac i eficient entre els diferents
professionals. Actualment, una de les eines per a comunicar-se més utilitzades per part
dels professionals entrevistats son les trobades als passadissos i també les correus

electronics, i sense una periodicitat ni formalitat, les reunions.

Aixi doncs, una altra mancanca que es percep d’aquest estudi és la falta d’espais de
reunions en els quals hi participin totes les entitats i professionals que estableixen un
contacte directe amb els pacients pediatrics. Tot i que es puguin realitzar reunions
puntuals entre alguns d’aquests professionals, val a dir que son reunions informatives
gque no tenen una periodicitat concreta ni els acords establerts es recullen en

documents concret.
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Pel que fa a les mestres, aquestes es comuniquen amb I'equip d’infermeria diariament
i tenen alguna coordinacié puntual amb algunes de les entitats col -laboradores. Si que
és cert que la coordinacié amb professionals o equips externs com pot ser I'escola

d’origen, inspector, altres aules hospitalaries... és més habitual.

Cal destacar que la comunicacié entre els diferents professionals que intervenen en el
servei de pediatria (equip medic i d’'infermeria, mestres, psicologa...) i el pacient i la
seva familia, és un aspecte molt important a tenir en compte, i els diferents

professionals entrevistats ho valoren aixi.

Un altre aspecte a destacar és que les activitats lidiques i d’oci que es porten a terme
en els diferents hospitals estan dinamitzades tant per talleristes i professionals com
per voluntaris. De totes formes, la preséncia del voluntariat esdevé molt important en
el desenvolupament de I'atencié socioeducativa d’aquests infants i adolescents
hospitalitzats. De fet, a excepcio de I’Hospital General de Vic del qual no s’ha rebut la
informacio, els altres hospitals disposen d’una persona responsable en realitzar la

seleccid, seguiment i en alguns casos formacié d’aquest voluntariat.

Tot i que els voluntaris estan desenvolupant una gran tasca, és necessari que aquests
espais també els atenguin professionals formats, establint objectius i rigor a les
tasques desenvolupades. A més, la intervencié en el context hospitalari determina
unes habilitats, coneixements i capacitats personals concretes que caldria tenir en

compte en la seleccié dels voluntaris i professionals.

En relacio als serveis dirigits a infants, adolescents i les seves families, relacionats amb
la intervenci6é socioeducativa i que s’ofereixen des dels diferents hospitals, es pot dir
que segueixen unes linies d’intervencié i una oferta de serveis similars. Els principals
serveis oferts son: aula o escola hospitalaria, servei de voluntariat per al respir familiar,
espai cibercaixa, celebraci6 de diades, dinamitzaci6 d’activitats com contacontes,

pallassos o tallers, per part d’associacions i entitats, etc.

Per norma general, dins del servei de pediatria en el marc hospitalari no s’observa
atencié psicologica a no ser que es tracti de pacients pediatrics terminals o d’infants
gue han generat algun tipus de brot especific de malaltia mental. A més, el retorn a la
vida normal després de la pérdua o la remissié no es prepara i s’acostumen a veure
episodis d’angoixa en el pacient pediatric i/o en la seva familia, passant a ser persones
d’alt risc psicosocial. Tot i que algunes de les associacions de familiars amb infants
malalts planifiquen sessions de psicoterapia de grup, la majoria de la poblacié no hi té
accés per desconeixement dels serveis. | encara que el suport psicologic no sigui una
tasca propia de les mestres o I'equip d’infermeria, sovint aquests professionals
intenten fer front a aquesta mancanca a través de I’empatia i I’escolta activa cap
aquests pacients i familiars, intentant alleugerir el seu malestar emocional, al mateix

temps que realitzen I’acollida i les primeres orientacions a I’arribada a I’hospital.
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De fet, en I'atencié socioeducativa en el context hospitalari es déna molta importancia
a activitats de caracter ludic, utilitzant el joc com a mitja d’expressié o programant
activitats centrades en les arts plastiques. En referéncia a I’espai de joc que disposen
els diferents hospitals, hi sol mancar una dinamitzacié i supervisié i es percep una
falta de manteniment i atencié. També té molta preséncia I’Us de recursos relacionats
amb les TIC que permeten un treball personalitzat amb infants i adolescents de

diferents edats, afavorint la seva participacié i comunicacio.

En efecte, la intervencié socioeducativa ha de permetre organitzar i estructurar el
temps d’ingrés de forma normalitzadora i profitosa, aconseguint aixi una

complementarietat amb I’atencié6 médica i educativa.

De fet, la capacitat en nombre de llits pediatrics, I'estada mitjana i el nombre d’altes
anuals de pacients pediatrics sén dades importants a tenir en compte en la valoracié
de la tasca socioeducativa que realitzen aquests hospitals. Val a dir que la diferéncia
entre aquestes dades ve determinada pel tipus d’hospital, essent superior la capacitat
en nombre de llits i el nombre d’altes de I’Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron
i 'Hospital Sant Joan de Déu com a hospitals d’alta tecnologia i especialitzacio, al total
de llits i altes de pacients pediatrics de I’'Hospital Universitari Doctor Josep Trueta i
I’Hospital General de Vic, com a hospital de referéncia el primer i hospital general
basic el segon. Aixi doncs, els dos primers hospitals, en tenir un volum més important
de pacients desenvolupen una oferta d’activitats ludiques i culturals més extensa. De
totes formes, no cal desvalorar la tasca de I’Hospital Universitari Doctor Josep Trueta.
En referéncia a I’estada mitjana, quan aquesta és superior als 4 dies, els professionals
argumenten la necessitat d’oferir atencié educativa i activitats de lleure als infants i

adolescents hospitalitzats.

Un aspecte poc concretat en aquestes entrevistes sén els objectius de les activitats
ludiques desenvolupades en aquests hospitals. De fet, alguns professionals han
comentat que el principal objectiu és aconseguir que els infants estiguin el millor
possible durant la seva estada a I’hospital i oferir un ventall important d’activitats, i
d’altres consideren que cal normalitzar la vida de I’infant i oferir activitats proximes a

la vida quotidiana de I'infant abans de la seva hospitalitzacio.

Aixi doncs, caldria definir uns objectius més concrets que responguessin a les
problematiques i necessitats reals dels infants i adolescents hospitalitzats. En efecte,
I’elaboraci6é d’un programa marc o projecte comu a partir del qual les diferents entitats
dissenyessin les seves activitats seria una bona opcié per tal d’evitar la falta
d’objectius concrets que marca la situacié actual. De la mateixa manera, es podria
concretar millor el tipus d’avaluacié a realitzar, aixi com els indicadors i instruments
de valoraci6 necessaris per a portar-la a terme, recollint les dades necessaries que

ajudin a revisar el projecte i realitzar-hi els canvis oportuns. En canvi, en els casos
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estudiats es comenta que es realitza una avaluacié, pero tot i que no es concreta com
es porta a terme, en cap dels casos no s’utilitzen indicadors ni instruments de

valoracié.

Desmarcant-se, en alguns aspectes, d’aquesta situaciéo destaca el Programa Hospital
Amic de I'Hospital Sant Joan de Déu i el projecte d’AFANOC desenvolupat a I’'Hospital
Maternoinfantil de la Vall d’Hebron i a I’'Hospital Sant Joan de Déu.

El Programa Hospital Amic, s’estableix com un pla estratégic que engloba diferents
accions destinades a la humanitzacié dels periodes d’hospitalitzacié dels infants i
adolescents. A diferéncia dels altres centres hospitalaris, aquestes accions no es
perceben com accessories sin6 que formen part de la filosofia de I’hospital i es tenen

en compte en els balancos anuals.

Des d’AFANOC, es considera important el projecte pedagdgic com a guia de les
activitats ladiques i d’oci, i per tant, aquest projecte rep una revisio i actualitzacio
constant. De totes formes, no existeix una pauta concreta i formal per a realitzar

aquesta revisié i actualitzacio.

Aixi doncs, la falta d’'un projecte o programa marc d’hospital que englobi la diversitat
d’objectius de les diferents entitats que estan dinamitzant activitats, genera una
mancanca de rigor i criteri pedagogic en algunes de les activitats lidiques que es

realitzen en els diferents hospitals.

A més, es posa en dubte que el gran ventall d’activitats que s’ofereixen des dels
serveis de pediatria siguin activitats properes a la realitat i a la vida quotidiana dels
infants i adolescents que ingressen. Potser fins i tot poden induir a un cert trencament
un cop finalitzada I'hospitalitzaci6. Davant d’aquesta realitat, una figura com la de

I’educador/a social podria tenir algunes tasques a realitzar.

Pero pel que fa a la incorporacié d’un nou perfil professional en I'atencié dels infants i
adolescents hospitalitzats, especialitzat en la intervencio socioeducativa amb diferents
col -lectius en situacié de risc o amb possibilitat de trobar-s’hi, es perceben diferents
opinions. Mentre que existeix el dubte que en aquests moments l’administracio
publica pugui incorporar una nova figura professional dins del sistema, es considera
que un lloc que podria ocupar aquest professional és a les diferents associacions (com
les de pares i d’altres) que actuen en els hospitals organitzant diferents activitats,
facilitant la coordinacié entre professionals, donant suport a les families, infants i

adolescents...

Al mateix temps existeix una demanda creixent d’activitats lidiques i culturals, que
genera un volum de feina important, fet que fa evident que en un futur proper sigui
necessaria una figura concreta que coordini aquestes activitats. A més, cal remarcar

que es fa necessari que els professionals d’aquest sector treballin, en certa manera, a
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llarg termini, educant per viure en el futur tant la malaltia i el tractament com les

visites mediques de forma natural.

Una altra part important en la humanitzaciéo dels serveis de pediatria d’aquests
hospitals és la decoracié dels seus espais. Cadascun dels hospitals visitats té una
decoracié determinada, amb unes caracteristiques més o menys apropiades. De fet,
son diferents entitats com Fundacié CurArte o la Fundacié el Somni dels Nens les que

s’ocupen de la humanitzacié dels espais a partir de la seva decoracio.

També resulta molt important tenir en compte que els nous models sanitaris plantegen
alguns canvis: els ingressos sén més breus i cobra importancia I’Hospital de Dia i
I’atencié domiciliaria. Aixi doncs, caldra que es posi en marxa un programa d’atencié
socioeducativa domiciliaria per poder millorar la qualitat de vida dels infants i joves
amb alguna patologia. L’objectiu d’aquestes noves linies de treball és el retorn dels
infants malalts al seu entorn, enlloc de desenvolupar tota una infraestructura

complementaria a la medica.

Finalment comentar que encara que es pugui intuir la complexitat que comporta
I’hospitalitzacié infantil, posar-se en contacte directament amb professionals ajuda a
contextualitzar els canvis emocionals i socials que comporta la malaltia d’un infant o
adolescent. A més, els diferents professionals entrevistats han constatat que les
accions destinades a humanitzar I’estada dels infants a I’hospital tenen conseqiiéncies
directes no només sobre l'estat d’anim, sin6 també sobre el tractament i, en
consequiéncia, sobre la salut del pacient. De fet, la malaltia greu d’un infant incideix
sobre I'estat d’anim i la vida quotidiana de tota la familia, que pot precisar de suport

emocional i d’ajudes economiques o d’altres tipus.

159



160 | ORIENTACIONS PEL DISSENY DE LES LINIES ESTRATEGIQUES

V. Orientacions pel disseny de les linies estratégiques de la intervencio
socioeducativa en els serveis de pediatria hospitalaria

1. Introduccid i Justificacié. L'Estat de la Qliestio.

Per una banda, el desenvolupament dels cinc capitols anteriors s’aconsegueix a partir
de la recerca i l'analisi d’informacié respecte a I'ambit hospitalari en diferent
bibliografia i pagines web; a partir d’aquestes fonts també s’ha realitzat una
aproximacio a diferents experiéncies socioeducatives que es porten a terme en aquest
moment o que anteriorment havien estat actives a nivell estatal i internacional. Per
altra banda, es recullen algunes dades de la intervencié socioeducativa en els serveis
de pediatria de quatre centres hospitalaris del context catala, a través de la visita i
entrevista a diferents professionals. | amb aquesta recerca i analisi s’obtenen algunes
eines per aproximar-se a I’estat de la qliestioé de la intervencié socioeducativa amb els

pacients pediatrics en el context hospitalari catala.

Al mateix temps, I'aproximacié a I'estat de la qliestié permet I’elaboraci6 del segiient
apartat d’aquest treball, en el qual es presenta en forma de linies estratégiques una
orientacioé per a la intervencio socioeducativa en els serveis de pediatria hospitalaria, i
de la mateixa manera, també ha de donar eines per guiar el possible paper de
I’educador/a social dins aquests serveis. Aixi doncs, el disseny dels capitols anteriors
podria orientar la creacio de serveis socioeducatius en aquest ambit, aixi com justificar

i valorar les propostes que s’hi realitzin.

De fet, actualment s’estan portant a terme diverses propostes per atendre la realitat
dels infants i adolescents en situacié d’hospitalitzacié que hi pretenen donar respostes
adequades. Tot i que la principal finalitat d’aquestes intervencions és la de millorar la
qualitat de vida d’aquests infants i adolescents hospitalitzats, es detecten mancances

en alguns aspectes organitzatius i de gestio.

En efecte, I'activitat pedagogica com a complement de I’atencié medica en els serveis
de pediatria hospitalaria ha pres valor en diferents paisos durant els Gltims anys, i
actualment, I’atencié hospitalaria pretén aproximar-se a |'atencié integral dels seus
usuaris anant més enlla de I'atencié especifica del personal sanitari. Per tal
d’aconseguir aquesta atencié integral en la qual es tindria en compte a la persona en
tota la seva globalitat, partint de la realitat i de les particularitats individuals i ajudant
al desenvolupament de les potencialitats individuals (autonomia, creativitat, esperit
critic, etc.) en el marc social dels hospitals, el context hospitalari necessita de l'accié

d’equips interdisciplinaris.

En concret, els centres hospitalaris de Catalunya estan evolucionant per abordar els

problemes de manera integral i posar en marxa actuacions en les que hi participen
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diferents tipus de professionals. De totes formes, cal tenir en compte les mancances
que presenta l’atencié hospitalaria actual en quan a I'atencié integral i, en concret a
I’atencié psicologica i socioeducativa del pacient, dos ambits que s’han intentat cobrir
amb la bona voluntat d’alguns professionals (sobretot per part d’infermeria, funcio que
no és exigible al seu rol) i amb el voluntariat social. De fet, es percep que les
experiéncies meés frequents i consolidades sén aquelles portades a terme per
voluntaris, aixi com les que tenen com a finalitat 'acompanyament i el refor¢ escolar a
I’infant o adolescent hospitalitzat. A més, la majoria de vegades es tracta d’actuacions

parcel-lades i desconnectades.

Tot i que no hem de desvalorar la tasca feta per aquestes figures, si que hem de lluitar
per tal que l'assumeixin professionals que tinguin la formacié i les habilitats per
portar-la a terme d’una manera estructurada i professional. De fet, la incorporacio dels
treballadors socials i psicolegs als hospitals ha millorat notablement I'atencié als
pacients i, en un moment en queé aquestes figures ja estan consolidades, seria oportu
incorporar d’altres professionals per aconseguir un vertader treball en equip
interdisciplinari i una atencié integral dels infants i adolescents hospitalitzats. Caldria,
definir perfils laborals a partir de la practica i d’una reflexio critica.

Per aixo, durant I’evolucié d’aquest treball s’ha valorat la possibilitat d’incorporar la
figura de I'’educador/a social en el si d’aquests equips. De fet, també s’han exposat
algunes de les competéncies necessaries de la intervencié socioeducativa en I’'ambit
hospitalari. Aixi doncs, I’educador/a social dins dels centres hospitalaris podria ser un
perfil complementari a la resta de professionals de [I’equip interdisciplinari,
possibilitant a través de les seves funcions, la realitzaci6 d’un seguit d’activitats
gratificants pel pacient dins de I'ambient hospitalari; al mateix temps que es podria
convertir en una figura altament positiva, associada a experiencies agradables i

representant I’enllac amb I’exterior i alldo quotidia.

Pel que fa a la incorporacié d’aquest nou perfil professional es perceben diferents
opinions, tal i com s’ha presentat en el treball de camp. Per una banda, existeix el
dubte que en aquests moments l'administracié publica pugui incorporar una nova
figura professional dins del sistema. Per altra banda, es considera que un lloc que
podria ocupar aquest professional és a les diferents associacions (com les de pares i
d’altres) que actuen en els hospitals organitzant diferents activitats, facilitant la
coordinacié entre professionals, donant suport a les families, infants i adolescents, etc.
Al mateix temps, existeix una demanda creixent d’activitats ludiques i socioeducatives
que genera un volum de feina important, fet que fa evident que en un futur proper

sera necessaria una figura concreta que coordini aquestes activitats.

Al llarg de I’elaboracié d’aquest treball, s’ha esmentat el fet que davant la situacié

d’hospitalitzacié cal una coordinacid6 entre el personal sanitari i la resta de
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professionals per tal d’obtenir la informacio relativa a I’estat de salut de l'infant,
valorar en quina mesura aquest pot afectar o fer modificar les actuacions d’aquests
altres professionals (direccid, supervisor/a de planta, mestres, treballadors socials...) i
poder tracar les pautes concretes a seguir amb cada infant. Aixi doncs, sera molt
important el feedback d’informacio entre les diferents parts establint els contactes i
coordinacions necessaries. Al mateix temps, cal fer avencos per a millorar la
coordinacié interinstitucional i per aconseguir un vertader treball en xarxa amb
diferents entitats i institucions del territori que permeti una atencié integral dels
infants i adolescents hospitalitzats.

Encara que alguns dels professionals entrevistats transmeten la necessitat de crear un
equip de treball interdisciplinari i establir una coordinacié entre els diferents
professionals que intervenen en I'atenci6 de I'infant i adolescent hospitalitzat, aquesta
consideraci6 no es pot generalitzar en tots els casos. A més, arreu es perceben
algunes mancances en la coordinacié entre els diferents professionals. De fet, caldria
establir uns canals de comunicacié interns i externs que permetessin establir una

coordinacié més coherent, eficac i eficient entre els diferents professionals.

Un altre aspecte a tenir en compte fa referéncia al fet que la malaltia, per lleu que
sigui, suposa sempre un esdeveniment important en |'escenari de la intimitat, la
biografia personal i el futur de la persona; i la forma en qué cadascu visqui aquesta
situacio condiciona I'evolucié de la propia malaltia. De fet, tal com s’ha presentat en
els capitols anteriors, aquestes circumstancies fan que el nostre subjecte d’intervencio
tingui unes caracteristiques molt concretes. Al mateix temps, cada persona viura
I’experiéncia de salut i malaltia de manera diferent i aquest fet condicionara el
significat que aquesta persona atorgui a tals experiéncies. Davant d’aquesta realitat, el
suport de I’equip interdisciplinari pot ajudar a fer front i superar la situacié que esta
vivint, permetent-li continuar, tot i la malaltia, la seva evoluci6 personal i el

desenvolupament d’emocions beneficioses.

Tal i com ja s’ha exposat, aquestes situacions adquiriran diferents matisos en funcié
de variables com: edat de l'infant hospitalitzat, temps d’hospitalitzacio, tipus de
patologia, comptar amb un diagnostic o estar a I’espera d’aquest, aixi com 'actitud de
la familia. Aquestes variables son complementaries i cal tenir-les en compte de forma
global per comprendre millor I'estat animic de l'infant i guiar la intervencio

socioeducativa.

Fent referéncia al ritme de vida que se li imposa al pacient durant el seu ingrés a
I’hospital, cal comentar que aquest difereix del que portava fins al moment. El pacient
ha abandonat el medi en el qual s’estava desenvolupant, la seva familia i els seus
amics, per entrar en un nou ambient en el qual tot és diferent, tant el medi que el

rodeja (hospital, passadissos de la planta, habitacions...) com les persones amb les que
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es relacionara (metges, infermeres, altres malalts...). Davant aquesta realitat, seria
interessant poder crear un ambient hospitalari en el qual els infants i adolescents es
sentissin segurs i per aquest motiu resulten importants els aspectes relacionats amb la
humanitzacié dels serveis de pediatria en I’ambit hospitalari, tal com s’ha presentat en

els capitols anteriors.

| seguint en aquesta linia, cal destacar que des de les noves politiques de gestid
hospitalaria s’estan desenvolupant practiques de tractament en régim ambulatori que
substitueixen I’estada hospitalaria per tractaments a I’hospital de dia i en la propia llar,
perod cal tenir present que, tot i que els infants estiguin menys temps hospitalitzats,
aixo no vol dir que deixin de tenir necessitats educatives especials. De fet, I'objectiu
d’aquestes noves linies de treball és retornar tan aviat com es pugui els infants malalts
al seu entorn, en lloc de desenvolupar tota una infraestructura complementaria a la
medica en el mateix hospital. Aixi doncs, tot i que no formi part dels objectius
d’aquest treball, també seria necessari valorar la situacié dels infants i adolescents
malalts en tractament ambulatori o als hospitals de dia per crear els programes

d’atenci6 socioeducativa necessaris.

En el transcurs d’aquest treball s’ha remarcat que I’hospitalitzacié infantil no només
afecta als infants i adolescents, siné que també té repercussions negatives en la
familia. D’entre aquestes repercussions negatives se n’han destacat quatre: I'impacte
psicologic, I'impacte fisic, I'impacte laboral i I'impacte social. De fet, és precisament en
aquestes estructures familiars on I'impacte de I'arribada de la malaltia d’un fill/a pot
ser util per augmentar la cohesié i unié familiar, o bé pot contribuir a debilitar-la,
deformar-la o deteriorar-la. Davant d’aquesta situacié prenen importancia el sistema de
suport social i la xarxa social. En efecte, en el recull d’experiéncies que s’ha portat a
terme en el capitol anterior, destaca la importancia de les tasques desenvolupades des
de diferents associacions de pares i mares amb infants hospitalitzats en diferents
hospitals a nivell estatal, com a exemple d’estratégia de suport social.

Per altra part, els professionals d’aquest ambit cal que desenvolupin estratégies de
comunicacié satisfactoria entre familiars, infants i adolescents hospitalitzats, i
professionals per minimitzar els efectes perjudicials i potenciar els efectes
beneficiosos de [I’experiéncia d’hospitalitzacio. Cal destacar que els diferents
professionals entrevistats consideren un aspecte molt important poder establir una
comunicacio fluida entre els diferents professionals que intervenen en el servei de

pediatria (equip médic i d’infermeria, mestres, psicologa...) i el pacient i la seva familia.

Al llarg d’aquest treball també s’han presentat alguns dels suposits teorics de diferents
disciplines, que per una banda ajuden a justificar teoricament les linies estrategiques
que s’exposaran a continuacio, i que per l'altra, permeten presentar a I'educador/a

social com una de les possibles figures per a desenvolupar aquesta tasca
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socioeducativa en el context hospitalari. De les diferents disciplines exposades, per la
rellevancia i relacio directa amb I'educacié social, s’han destacat I’Educacié per la Salut
i la Pedagogia Hospitalaria. Aquestes disciplines remarquen que el suport emocional i
afectiu s’ha de donar tant al pacient com a la familia; i també exposen que és molt
efectiva la col-laboracié entre la familia, les institucions exteriors i I’hospital, integrant
a tots els serveis comunitaris que atenen a aquests infants i adolescents en totes les
seves fases, a més que contemplen I’atenci6 global del pacient pediatric hospitalitzat,

siguin quines siguin les circumstancies de la seva malaltia.

També cal recordar que els professionals de I’educacio social han de tenir en compte
una série de valors étics a I’hora de portar a terme el seu treball, perqué estan tractant
directament amb persones. En el cas que ens ocupa, es treballa directament amb
infants i adolescents que pateixen una malaltia, per tant, cal tenir en compte que ens
trobem davant d’unes circumstancies especials que generen una situacidé de
vulnerabilitat per aquests pacients pediatrics. | en aquesta situacié de vulnerabilitat es
fara necessari que la persona educadora tingui unes aptituds professionals, una

sensibilitat i un tacte pedagogic.

En relacié als serveis dirigits a infants, adolescents i les seves families, relacionats amb
la intervenci6 socioeducativa i que s’ofereixen des dels diferents hospitals, es pot dir
gue segueixen unes linies d’intervencié i una oferta de serveis similars. De fet, a partir
del treball de camp elaborat, destaca que en l'atencié socioeducativa en el context
hospitalari es dona molta importancia a activitats de caracter ludic, utilitzant el joc
com a mitja d’expressido o programant activitats centrades en les arts plastiques. De
fet, en la valoracié de diferents experiéncies ludiques i educatives en els serveis de
pediatria hospitalaria també es fa evident que existeix un nombre important
d’experiéncies que utilitzen les TIC, fet que permet un treball personalitzat amb

infants i adolescents de diferents edats, afavorint la seva participacio i comunicacio.

Un altre aspecte exposat son les caracteristiques que defineixen I’oci, les activitats
ladiques i el joc. En referéncia a la técnica ludica, es presenta com un mitja atil per
familiaritzar el pacient pediatric a I’entorn hospitalari, adquirir control i autonomia. Val
a dir que poques activitats sén tan universals i inherents als éssers humans, en el

temps i en I’espai, com el joc.

Pero cal tenir en compte que alld essencial en I’oci no esta en I’activitat en si, sin6 en
I’actitud de la persona quan la realitza. Per tant, en I'animacié sociocultural durant la
infancia les activitats no son una finalitat, sind el mitja amb el que compta per
aconseguir el seu objectiu ultim: educar en I’oci. | cal aprofitar el potencial educatiu de
I’oci per generar processos de desenvolupament personal i social. Deixant a banda la
preocupacio per entretenir o distreure als infants, ocupant el seu temps lliure a través

d’activitats educatives dissenyades i conduides de forma estricta i instructiva.
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En efecte, la intervencié socioeducativa ha de permetre organitzar i estructurar el
temps d’ingrés de forma normalitzadora i profitosa, aconseguint aixi una
complementarietat amb I'atencié meédica i educativa. De totes maneres, la tipologia
d’hospital, la capacitat en nombre de llits pediatrics, I'’estada mitjana i el nombre
d’altes, son dades que determinen les necessitats d’atencié de cada hospital i marquen
algunes diferéncies en el tipus de suport socioeducatiu que s’ofereix en cadascun dels

hospitals.

A més, es posa en dubte que el gran ventall d’activitats que s’ofereixen des dels
serveis de pediatria siguin activitats properes a la realitat i a la vida quotidiana dels
infants i adolescents que ingressen. Davant d’aquesta realitat, una figura com la de

I’educador/a social podria tenir algunes tasques a realitzar.

Aixi doncs, tot i que les noves linies d’intervenci6 amb els infants hospitalitzats
avancen per abordar I’escolaritat i el temps lliure, es considera que encara falta fer
molts passos per treballar cap a la formacié davant la malaltia dels infants i
adolescents hospitalitzats i les seves families, aixi com per desenvolupar vertaders
projectes d’educacié6 en [l'oci. Caldria definir uns objectius més concrets que
responguessin a les problematiques i necessitats reals dels infants i adolescents
hospitalitzats. De la mateixa manera, es podria concretar millor el tipus d’avaluacié a
realitzar, aixi com els indicadors i instruments de valoracidé necessaris per a portar-la a
terme. En efecte, una opcié davant d’aquesta realitat podria ser I’elaboracié d’unes
linies estratégiques per a guiar I'actuacié de les diferents entitats col-laborades i els

equips interdisciplinaris dels centres hospitalaris.

A partir d’aquesta realitat, es presenten unes orientacions en forma de linies
estrategiques que podrien servir de guia per a la intervencié socioeducativa en els
serveis de pediatria hospitalaria, i de la mateixa manera, també haurien de donar eines
per guiar el possible paper de I’educador/a social dins aquests serveis. Amb el disseny
d’aquestes linies estratégiques centrades en la realitat especifica dels infants i
adolescents hospitalitzats, es comencarien a realitzar passos enfocats a aconseguir
una atencio més eficient i eficac aixi com una millora en la qualitat de vida dels seus

pacients pediatrics i les seves families.
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2. Orientacions pel disseny de linies estratégiques. Una eina per a la intervencio
socioeducativa en els serveis de pediatria hospitalaria.

Les linies estratégiques que es presenten a continuacié es desenvolupen després de la
recerca i reflexio a tres bandes: marc conceptual, contextualitzacié i treball de camp.
Per una banda, a partir dels conceptes relacionats amb el col-lectiu d’infants i
adolescents hospitalitzats i els seus principals contextos de desenvolupament durant
aquesta situacid, com son el context familiar, el context hospitalari i el context
educatiu. Per altra banda, els aspectes legals, les teories i les caracteristiques de la
intervencié socioeducativa que justifiquen la possible intervencié de I’educador/a
social en I'ambit hospitalari. | finalment, el treball de camp amb I’analisi de diferents
experiéncies dirigides a infants i adolescents en el context hospitalari i de la realitat
dels serveis de pediatria de quatre hospitals catalans: Hospital Sant Joan de Déu
(Esplugues de Llobregat), Hospital de la Vall d’Hebron (Barcelona), Hospital Universitari

Doctor Josep Trueta (Girona) i Hospital General de Vic (Vic).

Aixi doncs, I'analisi efectuada durant el transcurs d’aquest treball permet coneixer
I’estat de la qliestié de I'ambit que ens ocupa, i tenir-lo en compte pel disseny de les
possibles linies estratégiques que podrien utilitzar-se com a orientacié per potenciar
els punts forts, millorar els punts febles i aprofitar les oportunitats del dia a dia dels

serveis de pediatria dels centres hospitalaris del context catala.

Les linies estratégiques es presenten com una orientacié en el disseny de la
planificacio dels objectius, aspectes metodologics i recursos que hauria de contemplar

una proposta d’intervencio socioeducativa en els serveis de pediatria hospitalaria.

De fet, les linies estratégiques marquen un objectiu global, i adoptant un punt de vista
realista, cal plantejar-ne un nombre limitat en les quals es vulgui treballar. Un nombre
excessiu de linies estratégiques pot donar lloc a una dilucié de la forca d’aquestes i
dificultar ’assoliment dels objectius establerts. També cal destacar que tot i tractar-se
de linies estratégiques diferents, els objectius que expliciten de quina manera
aquestes linies estrategiques s’aniran construint poden ser transversals, els quals
s’han presentat en el text en format cursiva. Es a dir, apareixen objectius que sén
importants de cara a més d’un eix d’actuacié i, per tant, apareixen citats en moments

diferents.

En efecte, resulta fonamental planificar la intervencié en I’'ambit hospitalari per evitar
que se’ns escapin diferents factors que hi estan implicats. Planificar es relaciona amb
escollir, prioritzar els passos a seguir entre les diferents possibilitats d’accié6 que una
determinada situacié, que volem canviar o millorar, ens ofereix, tenint en compte que
disposem de recursos, mitjans i temps concrets per fer-ho. Tot i els beneficis d’una

bona planificacio, en el capitol anterior de treball de camp es fa evident la seva actual
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mancanca en la intervencié socioeducativa dels serveis de pediatria hospitalaria

analitzats.

La planificacio ajuda a prendre consciéncia de les miultiples necessitats existents en les
situacions problematiques i, una vegada analitzada i estudiada la complexa realitat
social, caldra escollir el problema concret que es pretén millorar i reflexionar-hi
rigorosament. A més, planificar facilita la possibilitat de plantejar-se anticipadament el
futur, escollir de forma racional entre diferents alternatives d’acci6, fer previsio dels
recursos adequats i seleccionar les metodologies i técniques més adequades a cada
cas per aconseguir els objectius establerts. D’aquesta manera s’aconsegueix ordenar

diferents elements, aplicant la ldgica amb una projeccié de futur.

Per tant, el disseny de les linies estratégiques podria ser util com a eina en la
intervencié socioeducativa dels serveis de pediatria hospitalaria i com a orientacié en
la planificacié6 d’aquesta intervenci6é. Caldria que aquestes linies estrategiques
aconseguissin millorar I’atenci6 dels pacients pediatrics i les seves families i millorar la
gestio de la intervencié socioeducativa en els serveis de pediatria hospitalaria. Val a dir
que seria necessari una avaluacié continuada de les linies estratégiques presentades,
per tal d’aportar-hi les modificacions oportunes que facin possible una millor acotacié

a les necessitats i demandes detectades.

De fet, I’hospital sovint és un context social desconegut pels educadors/es socials.
Hem de tenir en compte que des de fa temps diferents professionals estan treballant
en la consecucié de la millora en I’atencié dels infants i adolescents hospitalitzats.
Aquests professionals tracten de normalitzar, en el context hospitalari, les relacions
existents entre la persona hospitalitzada i el seu entorn; aixi doncs, pel fet que
I’educador/a social pot tenir un paper important per a la consecucié d’aquesta millora
en I’atencio del pacient hospitalitzat, caldria plantejar-se la seva possible incorporacié

en I’equip interdisciplinari dels professionals sanitaris.

La incorporacié d’aquest nou professional també ve justificada per la voluntat de les
institucions sanitaries d’oferir una atencié integral a I'infant hospitalitzat i aixo es pot
portar a terme si la intervencié a la persona esta coordinada i compartida per diferents
professionals. El personal sanitari per la seva part treballa des d’una vessant técnica i
cientifica, per tal de retornar la salut a la persona, mentre que I’educador/a social
s’ocuparia de I’atencio socioeducativa de I'infant hospitalitzat i dels seus familiars,
juntament amb altres professionals com els mestres, psicolegs, treballadors socials,
aixi com amb els grups de voluntaris. Al mateix temps I’educador/a social podria
assumir tasques de coordinacié dels diferents professionals, aixi com amb diferents
institucions i grups relacionats amb la vida quotidiana dels infants i adolescents
hospitalitzats. D’aquesta manera, es generaria una complementacié entre les diferents

disciplines a partir del treball en equips interdisciplinaris.
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De totes formes també caldria plantejar-se si des de la formacié actual dels estudis de
la Diplomatura d’Educacié Social es treballen les competéncies necessaries per assumir
aquestes responsabilitats. Cal tenir molt present que la formacié permanent tindria un
paper important per tal de facilitar a I’educador/a social aquelles competéncies
especifiques d’aquest ambit d’intervencio i reforcar aquelles altres més transversals de
la intervenci6 socioeducativa que des dels estudis d’educacié social es treballen sense
aprofundir-hi suficientment. Aixi doncs, cal promocionar la formacié permanent dels
professionals per anar adquirint els coneixements i habilitats per omplir els buits
academics i professionals existents i aixi millorar la qualitat de la nostra intervencio.
De fet, en aquest ambit d’'intervencié sera molt important assumir tasques
relacionades amb la gestid, organitzacié i coordinacio, aixi com d’acompanyament a
I'infant i adolescent hospitalitzat i a les seves families, tasques que fan necessaria una

bona base teorica aixi com la practica i reflexié en la propia accié.

2.1. Linies estrategiques per orientar la planifica  ci6 dels objectius

En aquest apartat es diferencien en quatre eixos les linies estratégiques per orientar
els objectius. Primerament s’exposen les linies de la intervenci6 socioeducativa
enfocades als infants i adolescents hospitalitzats seguit de les relacionades amb el
suport a families amb infants i adolescents hospitalitzats; a continuacié s’exposen les
que fan referéncia a la coordinacié per una banda, interna i al treball en equips
interdisciplinaris, i per altra, I’externa i al treball interinstitucional i implicacio dels

agents socials de I’entorn proxim a I'infant i adolescent hospitalitzat.

EIX 1 - Intervencio socioeducativa amb l'infant i Padolescent hospitalitzat

Reconeixer I’hospital com un context possible de desenvolupament per a

I'infant i I'adolescent hospitalitzats.

- Treballar per millorar la qualitat de vida dels infants i adolescents

hospitalitzats.

- Realitzar 'acompanyament en el moment d’ingrés, estada i alta dels infants i
adolescents hospitalitzats.

- Vetllar pel desenvolupament global i integral del pacient pediatric hospitalitzat.
- Potenciar les capacitats dels infants i adolescents hospitalitzats.

- Facilitar la relacié i comunicacio de I'infant i adolescent hospitalitzat tant dins
del centre hospitalari amb altres pacients i amb els professionals, com amb el

seu entorn social proxim.
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Facilitar I'adaptacié i integracio dels infants i adolescents hospitalitzats al

context hospitalari (rutines, normes, horaris, procediments, professionals...).

Identificar espais de participacio activa pels infants i adolescents hospitalitzats

en el seu entorn social més immediat.
Fomentar I'Gs educatiu i actiu del temps lliure.
Utilitzar les TIC com a eines i entorns d’aprenentatge.

Realitzar un seguiment proper de la informacié que el pacient rep perqué

aquesta sigui adequada a la seva realitat (edat, situacié emocional, etc).

Tenir en compte en el procés d’hospitalitzacio la vida quotidiana de I'infant i

adolescent prévia a I'ingrés .

EIX 2 - Suport a les families dels infants i adolescents hospitalitzats

Donar suport a les families dels infants i adolescents hospitalitzats durant

I’estada, ingrés i alta dels seu fill/a.

Promoure la implicacio de les families en el procés d’hospitalitzacio dels infants

i adolescents.

Identificar altres mecanismes de suport social dirigits a families amb infants i

adolescents hospitalitzats, com associacions i grups d’ajuda mutua.
Detectar a families en situacio de risc social.

Facilitar la relacié i comunicacio entre els familiars, el pacient, el personal de
I’equip interdisciplinari i la resta d’agents socials implicats en el procés
d’hospitalitzacio de I'infant i adolescent.

EIX 3 - Coordinacio interna. El treball en equips interdisciplinaris

Promoure el treball en equips interdisciplinaris.
Planificar la intervencié socioeducativa en el si dels equips interdisciplinaris.

Facilitar la relacié i comunicacio entre el pacient, els familiars, el personal de
I'equip interdisciplinari i la resta d’agents socials implicats en el procés

d’hospitalitzacio de I'infant i adolescent.

Identificar els mecanismes de comunicacio interna, aixi com els instruments
d’organitzacio i gestio.

Promocionar la formacié6 permanent dels diferents integrants dels equips

interdisciplinaris.
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- Reconeéixer els mecanismes de seleccié, seguiment i formacié dels grups de

voluntaris dels serveis de pediatria hospitalaria.

- Contemplar a I'educador/a social com a possible coordinador intern i extern.

EIX 4 - Coordinacié externa. Treball interinstitucional i implicacié6 dels agents

socials de I’entorn proxim de I'infant i adolescent hospitalitzat

Enfocar el treball interinstitucional cap a I'atencié global i integral de I'infant i

adolescent hospitalitzat.

- Garantir la implicacié dels agents socials externs (amics, escola, veins, etc.) en

el procés d’hospitalitzacioé (ingrés, estada i alta) dels infants i adolescents.

- ldentificar els mecanismes de comunicacié externa, aixi com els instruments
d’organitzacio i gestio.
- Promocionar la creacié d’una xarxa on-line amb els materials ladics i educatius

dirigits a infants i adolescents hospitalitzats.

- Facilitar la relacié i comunicacio entre les institucions i els agents socials

externs amb el pacient, les families i I’equip interdisciplinari..

2.2. Linies estratégiques per orientar la planifica ci6 dels aspectes
metodologics

Arribat el moment d’adoptar uns criteris metodologics, es presenten les linies
estratégiques en dos grups diferenciats. Per una banda s’identifiquen aquelles linies
relacionades amb la forma de treballar amb els destinataris i, per I’altra, aquelles

relacionades amb I’organitzacié de I’equip de treball que les desenvolupa.

Cal considerar que la metodologia és el cami que s’escull per a I'obtencio6 de la finalitat
i els objectius establerts; al mateix temps proporciona les eines, les técniques i els
mitjans a través dels quals intentem transformar la realitat amb I'objectiu de millorar-

la.

En aquest cas la metodologia plantejada implicara la col-laboracié, cooperacié i
mediacié dels diferents agents implicats en el procés d’hospitalitzacié d’infants i
adolescents, des del consens, per tal d’assolir els objectius plantejats. D’aquesta
manera caldra proposar una intervencié que requereixi de la integracié d’accions,
professionals, agents socials, etc., que permeti el coneixement, la reflexio i el debat

conjunt en relaci6 a la intervencié. Aquest plantejament permetra una aproximacié a la
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visié global i integral de la realitat dels infants i adolescents hospitalitzats i les seves

families.

1. La forma de treballar amb els destinataris (infants i adolescents

hospitalitzats i les seves families).

Com a punt de partida es tindra en compte, la situacié en la que es troba el pacient
pediatric hospitalitzat: allunyament del seu ambient familiar, la seva malaltia,
condicions fisiques que poden veure’s afectades, etc., perdo amb les mateixes
inquietuds i el mateix procés social que qualsevol altra persona. En efecte, I'infant i
adolescent malalt s’entén com una persona amb totes les seves inquietuds i
caracteristiques individuals de manera integra i global, i també com una persona social

que forma part de la societat i més tard o més d’hora s’hi integrara.

També es tindra en compte la familia per la seva importancia en la relacié i el
desenvolupament de I'infant i I'adolescent i per les repercussions negatives que pot

causar I’hospitalitzacié d’un/a fill/a en el nucli familiar.

Els criteris metodologics orientadors de la intervencié socioeducativa amb aquests

destinataris en el medi hospitalari haurien de contemplar les seglients caracteristiques:
* Personalitzats i flexibles

Donada la situacié especial en la que es troben els pacients pediatrics hospitalitzats i
les seves families, aixi com per la diversitat de persones a les quals van dirigits els
serveis de pediatria hospitalaria (edats, origens, tipus de malaltia...), els criteris
metodologics utilitzats cal que siguin personalitzats i flexibles, ajustant la intervencié

a cada pacient i familia.
e Participatius i actius

De fet, la participacié social és una forma de sentir-se part d’una societat, d’un
col-lectiu; en el moment de I’hospitalitzacié aquesta participacié social tendeix a
desaparéixer fonamentalment en aquells casos de malalties croniques i terminals.
Buscar i oferir camins de participacié activa en la societat influeix positivament en el
malalt, en la seva autoestima, sentint-se Util com a persona. En efecte, sera important
la creacié de situacions de participacio, una participacié activa en el seu context social,

amb el grup d’amics, amb la familia...

Aixi doncs, en I’hospitalitzacié dels infants i adolescents sera de vital importancia la
participacié activa de les diferents parts implicades en aquest procés per tal
d’aconseguir els objectius establerts. En primer lloc cal fer particeps als pacients
pediatrics de les responsabilitats i decisions propies de les activitats, tasques i

continguts que es treballin, aixi com les families que es convertiran en el primer nexe
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d’unié amb la vida social del pacient. En segon lloc, al personal sanitari que soén els
encarregats d’oferir la informacié técnica relacionada amb la salut del pacient. En
tercer lloc, als professors, els psicolegs, els treballadors socials, els voluntaris, entre
d’altres professionals i per ultim, als agents socials externs que aproximaran el pacient

pediatric a la vida quotidiana que portava abans de I’hospitalitzacié.
e Significatius

La intervencidé s’ha de desenvolupar amb activitats significatives pel pacient, partint de
les experiéncies prévies i la realitat de cada infant i adolescent hospitalitzat, tot tenint

en compte la vida quotidiana previa al seu ingrés.
* Socialitzadors i normalitzadors

Aquest criteri té en si mateix la finalitat de la intervenci6 de I’educador/a social en
I’'ambit que ens ocupa, ja que s’ha d’atendre la necessitat de socialitzacié que tot ser
huma té, fins i tot en els moments en els que esta apartat del seu medi social més
proxim com és la familia, els amics... Aixi doncs caldra facilitar la interaccié dels

infants i adolescents hospitalitzats amb el seu entorn proxim.

Per tant, caldra buscar la normalitzacié de la vida del pacient pediatric aixi com la
readaptacié d’aquest a la seva vida quotidiana una vegada abandoni I’hospital,
principalment en aquells casos d’estades llargues. De fet, tot ésser huma és social i no
podem perdre de vista aquesta caracteristica, ja que la practica d’alldo social en

individus ingressats en centres hospitalaris afavoreix la seva recuperacié.

2. EI Model organitzatiu. Organitzacié interna de I'equip de treball

interdisciplinari.

Internament caldra identificar alguns aspectes relacionats amb el model organitzatiu.
El model organitzatiu fa referencia a l'estructura organitzativa i de funcionament
intern, els llocs i funcions dels diferents professionals, els canals de comunicacié
interna i externa i de presa de decisions, I'estil de direccid, el model de gestié dels
recursos humans, etc. Es un aspecte que condicionara I’execucié d’un programa i el
treball dels equips interdisciplinaris, i per tant, la qualitat de I’atenci6 als infants i

adolescents hospitalitzats i a les seves families.

Es cert que hi ha diferents elements que condicionen el model organitzatiu que
s’adopti, com és el volum d’atencions anuals, la capacitat financera per afrontar la
despesa en diferents recursos, la complexitat de les atencions, la missié i valors de

cada centre hospitalari, les necessitats i demandes dels pacients atesos, etc.

De fet caldra treballar perqué les intervencions socioeducatives es fomentin en el
dialeg i en els intercanvis entre tots els agents implicats (infants i adolescents

hospitalitzats, familia, professionals de I’equip interdisciplinari, entorn) mitjancant
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I’atencié interdisciplinaria i el treball en xarxa. De fet, els lligams i els vincles del
pacient pediatric amb el seu entorn proper hauran de ser respectats, afavorint la
implicacié de la familia en el procés d’hospitalitzacié. Tanmateix, les intervencions
dels professionals s’hauran de centrar en la persona, tenint en compte totes les seves

problematiques i capacitats.

A continuaci6 es presenten els criteris metodologics orientadors del model
organitzatiu de I’equip de treball interdisciplinari en I’'ambit que ens ocupa. Per aquest
motiu s’exposaran les caracteristiques que hauria de contemplar [I’estructura
organitzativa de I’equip de treball interdisciplinari, la comunicacié interna i externa, les
reunions i el procés d’avaluaci6. Les referéncies tedriques que s’utilitzen resulten
necessaries per tal d’establir unes bases i un marc teoric de referéncia per cadascun

dels membres dels equips de treball.
« L’estructura organitzativa de '’equip de treball interdisciplinari

En la definicié del model organitzatiu de I'’equip interdisciplinari hi han de constar
diferents elements relacionats amb la gestié dels recursos humans. D’aquesta manera
es tindra en compte la definicié de funcions o llocs, les relacions entre professionals,
els perfils i competéncies dels professionals amb els quals seria necessari comptar en
I'equip de treball interdisciplinari i en el desenvolupament del programa que es
dissenyi. També caldra determinar I’estil de coordinacié d’aquest equip, identificant un
coordinador i establint com s’organitzara I’equip interdisciplinari per portar a terme el
projecte: reunions, dinamiques de relacié, etc. Aquest disseny hauria d’aconseguir un
model de treball en equip interdisciplinari que permetés I'assoliment dels objectius
establerts, aixi com atendre les necessitats dels pacients pediatrics i les seves families
amb eficacia i eficiéncia.

En els serveis de pediatria hospitalaria, primerament caldra identificar totes aquestes
variables per conéixer el seu estat actual i valorar la seva modificacié o la creaci6 en
cas de no ser-hi, recollint les possibilitats i mancances del model organitzatiu actual.
També caldra valorar el cost economic que generaria el model organitzatiu que es
dissenyés. Al mateix temps, és necessari definir el model organitzatiu graficament en
un organigrama, un instrument que pot facilitar les tasques organitzatives ja que és
una representacié grafica i esquematica de les diferents responsabilitats, de les
relacions jerarquiques, o de les vies de comunicacié entre les persones implicades.
Amb aquesta eina es pot evitar que hi hagi funcions sense cobrir o una excessiva
concentracié de funcions o responsabilitats en una/es determinada/es persona/es, o

una sobrecarrega o desmesurada dispersio de les funcions.
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« La comunicacio interna i externa

En el si dels equips interdisciplinaris, aixi com en el treball interinstitucional i en la
implicacié dels agents socials proxims a la vida quotidiana de I'infant i adolescent
hospitalitzat, sera important la coordinacié entre els diferents membres, grups i
institucions. Per tant, caldra identificar amb qui es preveu la necessitat de coordinacié
perqué s’estableixi i qué se n’espera, de quina manera es portara a terme (entrevistes,
reunions, intercanvis d’informacié, etc.) i amb quina periodicitat. De fet, per
aconseguir la necessaria coordinacié dels diferents professionals i agents implicats en
el procés d’hospitalitzacié dels infants i adolescents sera indispensable tenir en

compte diferents aspectes relacionats amb la comunicacio.

De fet, durant les entrevistes realitzades als quatre centres hospitalaris s’han fet
evidents algunes mancances en els aspectes comunicatius entre els professionals. Per
tant, tenir en consideracié aspectes relacionats amb la comunicacié i amb els canals
comunicatius pot ser util per tal d’aconseguir un traspas d’informacio més fluida i
aconseguir que tots els professionals coneguin aquells aspectes necessaris per tal de

realitzar la seva tasca d’una forma més eficac.

Alguns dels factors que influeixen en la comunicacié son la percepcié que un es fa del
moén i de l'altre, els valors i les creences, els aspectes socials i culturals, els aspectes
familiars, I’estat animic de cada persona, entre d’altres. | tenint en compte els
elements que configuren la comunicacié tals com emissor, transmissor, missatge i
canals de comunicacid, resulta important posar especial atencié a aquest ultim
element, utilitzat en la relacié i coordinacié de I'equip interdisciplinari amb els
diferents agents implicats en el desenvolupament integral i global dels infants i

adolescents hospitalitzats.

Per canal de comunicaci6 s’entén la via o mitja que transporta els missatges (correu-e,
teléfon, conferéncies, etc.) i el seu Us també esta subjecte a les relacions
interpersonals que es donin entre els professionals i agents implicats. De fet, dins
I’equip de treball es poden donar processos de comunicacié utilitzant canals formals i

informals.

Per una banda, els canals informals sorgeixen espontaniament en I’organitzacié. No
son planejats i segueixen les corrents d’empatia i aproximacié entre els membres de
I’organitzacié independentment del carrec o posici6 que ocupen, aixi doncs aqui
I’'organigrama no compta. Aquests canals poden estar inclosos en la xarxa formal de
comunicacio, passen d’una persona a l’altra i poden deformar-se en cada transmissio.
A més, tot i que poden ajudar a saltar obstacles com els mals entesos, Us de codis

diferenciats, etc., també poden ressentir el funcionament d’equip. També cal
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considerar que no totes les organitzacions afavoreixen d’igual manera el sorgiment

d’aquest tipus de comunicacio.

Caldra conéixer I'existéncia dels canals de comunicacié informals tan bé com es pugui
i tractar que funcionin a favor de l'organitzacio, ja que aquests no poden ser
planificats ni estructurats. Aixi com coneixer les normes del grup, els rols dels
membres i els liders, 'estatus de cadascu, les relacions personals entre professionals,

els canals de comunicacié i les informacions que hi circulen, etc.

Per altra banda, els canals formals han de plantejar-se i estructurar-se adequadament.
Aquests canals entrellacen els membres d’una organitzacié seguint una estructura
jerarquica o predeterminada com és [|'organigrama de qualsevol organitzacio.
D’aquesta manera, aquests canals de comunicacié contemplen I'organigrama seguint
diferents trajectories (ascendents, descendents, horitzontals i diagonals) i sén
dissenyats i administrats per I’organitzacié, podent exercir un control significatiu
sobre la informaci6é que circula per ells. A més, aquests canals de comunicacié poden

ser d’Us intern o extern.

Aixi doncs, per tal de gestionar eficacment la comunicacié en el si dels equips
interdisciplinaris dels centres hospitalaris i difondre-la a I'exterior, seria necessari
identificar els canals de comunicacié interna i externa existents en cada hospital.
Alguns exemples de canals de comunicacié interna son: taulers d’anuncis, notes
informatives digitals, diptics i triptics, politica de portes ofertes, circulars, pagina web,
revista del centre, bustia de suggeriments i/o queixes, publicitat, boca-orella. Alguns
exemples de canals de comunicacié externa son: notes informatives digitals,
comunicats de premsa, pagina web, entrevistes a radio, televisié o premsa, revista del

centre, espots institucionals, imatge institucional.

Per tant, en els serveis de pediatria hospitalaria caldra identificar totes aquestes
variables relacionades amb la comunicacidé per conéixer el seu estat actual i valorar la
seva modificacio o la creacié de canals de comunicaci6 de no ser-hi, recollint les
possibilitats i mancances del model organitzatiu actual. També caldra valorar el cost

econdmic que generaria la creacio i gestio d’aquests canals comunicatius.
+ Les reunions

La sistematica de treball dels equips interdisciplinaris s’haura de basar en reunions
periodiques de planificacié i seguiment de I'atencié integral (biopsicosocial), fixant
objectius i actuacions, i també en la valoraci6 de temes d’organitzacié general i
establiment de canals de comunicacié entre els professionals, a més d’avaluar els

resultats i proposar les mesures correctores adients.

De fet, quan es convoca una reunio cal garantir que sera dinamica i operativa. Per

aconseguir-ho cal tenir en compte diferents variables tant en la seva preparacié com en
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el seu desenvolupament. En referéncia a la planificacido sera interessant tenir un
coneixement del tipus de grup (determinara el tipus de participacio), lloc on es
realitzara (possibles interferéncies, etc.), preparar I'ordre del dia, determinar objectius,
metodologia i temporalitat, preparar els materials (documents a facilitar, utilitzar
esquemes/pissarres/power points/videos, etc.), etc. Pel que fa el desenvolupament de
les reunions es determinara el lloc de la reunié, aixi com la durada, hora d’inici i hora
de finalitzacié, també s’anomenara la persona que fara la recollida o recopilaci6 de la
informacié per escrit, a manera de secretari. A més, es fa necessari consensuar un
conductor de la reunié que faci de moderador i cal tenir present que les decisions
preses en l'equip interdisciplinari han de comptar amb el compromis de tots els

membres.

Aixi doncs, caldra conéixer si en el servei de pediatria hospitalaria existeixen els espais
de reunions adequats, recollint les possibilitats i mancances de la situacié actual. Aixi

com valorar el cost economic que genera la creacié i/o gestié d’aquests espais.
« El procés d’avaluacio

El procés d’avaluacié és necessari per posar sobre la taula el treball fet i reconéixer
aquells aspectes que es poden millorar i quines decisions cal prendre per fer-ho.
Aquest procés cal que determini quins aspectes es consideren necessaris d’avaluar,
aixi com quins indicadors s’utilitzaran per avaluar i en quins documents es registraran
les dades (questionaris, entrevistes, observacid, etc.). Al mateix temps també caldra

detallar qui avaluara, en quin moment i a través de quines vies.

Val a dir que per avaluar es necessiten dades, i aquests son referencies quantitatives o
qualitatives. Pero no cal oblidar que I’avaluacié no pot ser només una relacié de dades,
sind un procés valoratiu que s’hi recolzi per orientar i fonamentar les valoracions sobre
els aspectes que es pretenen avaluar. Al mateix temps cal tenir en compte que
aquestes dades caldria posar-les en comu i discutir-les entre tots els membres de

I’equip interdisciplinari

De fet, els indicadors son les formes més habituals en les que es presenten les dades
per avaluar, essent la relacio entre variables i aportant una informacié significativa. Cal
tenir en compte que cada indicador utilitzat obliga a registrar una o més variables, per
aixo al definir un indicador cal economitzar esforcos, i resulta oporti tenir en compte
les tres condicions classiques que s’exigeixen a un bon indicador: que sigui atil, que la
informacié que obtingui sigui fiable i mesuri realment el que es vol, i que sigui facil
d’utilitzar, perqué si resulta dificultés obtenir o registrar la informacié necessaria, en

la practica es registrara la informacié de forma imprecisa o no es registrara.
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Alguns dels indicadors d’avaluaci6 que es podrien utilitzar fan referéncia a:
I’avaluabilitat, la implementacid, la cobertura, la monitoritzacié i seguiment de la

planificacio, els resultats, I'impacte i aspectes economics.

També resulta important distingir entre seguiment i avaluacio final. Per una banda, el
seguiment consisteix en recollir informacié6 que ens permeti analitzar el
desenvolupament de la planificacié i, si és necessari, modificar-la i ajustar-la per
assolir els objectius plantejats. Aquest seguiment és necessari per poder realitzar
I’avaluacio final, ja que si no es van recollint dades es perd molta informacié. Per altra
banda, I’avaluacié final consisteix en examinar si el treball realitzat respon a la
planificacio establerta, analitzar els factors que han intervingut en el procés i proposar

modificacions i noves propostes de treball.

2.3. Linies estratégiques per orientar la planifica  cio dels recursos

Per desenvolupar la intervencié socioeducativa també son necessaris diferents
recursos. En primer lloc recursos humans, és a dir, persones, ja siguin professionals o
voluntaris. En segon lloc, recursos materials tals com I’Us d’instal -lacions, materials
fungibles, etc, i per altim és necessari el financament per tal de desenvolupar la

planificaciéo amb els recursos humans i materials necessaris.

1. Recursos humans

Caldra identificar tot el personal necessari per portar a terme la intervencio
socioeducativa, encara que no suposi cap cost, ja sigui per la seva vinculacié amb
alguna entitat o pel caracter voluntari de la tasca. També tenir en compte que el cost
dels recursos humans no son Unicament els salarials; en consten d’altres tals com
desplacaments, assegurances, formacio, etc., que també suposen un cost. | en el cas

dels voluntaris aquests costos també poden existir i s’han de contemplar.

En aquest apartat es considera important diferenciar tres grups de personal implicat en
el desenvolupament global i integral dels infants i adolescents hospitalitzats, aquests

son: equip interdisciplinari, voluntariat i agents socials.
+ L’equip interdisciplinari

L’equip interdisciplinari esta constituit per diferents professionals que treballen en una
context coml de forma interdependent i interactuen entre ells de manera formal i
informal; de fet, poden valorar al malalt per separat pero intercanvien la informacio

d’una forma sistematica, comparteixen una metodologia de treball i treballen junts per
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aconseguir uns objectius conjunts, col-laborant entre ells en la planificacié i posada en

marxa d’un pla de tractament i atencio.

Amb la finalitat de donar al pacient pediatric hospitalitzat una atencié integral,
personalitzada i de qualitat, és important que els professionals de les diferents
disciplines del centre hospitalari treballin en equip interdisciplinari. Les activitats de
I’equip interdisciplinari es basen en I’aportacié d’informaci6 i opinions dels diferents
professionals orientades a un objectiu comu, el de donar una atenci6 integral i
individualitzada, amb actuacions diferenciades i prioritzades d’acord amb les
necessitats de les persones ateses.

Aixo implica per als professionals, col-laboracié, suport mutu, interrelacio i participacié
en activitats conjuntes per aconseguir els objectius proposats, sense deixar d’assumir
la responsabilitat d’aquestes tasques, aixi com la utilitzaci6 d’unes técniques i
instruments d’avaluacié comuns a totes les disciplines per poder partir d’un llenguatge

comd.

La composicio de I'equip interdisciplinari ha de garantir que tots els nivells
professionals d’atencié directa de qué disposi el servei de pediatria del centre
hospitalari (metge, treballador social, personal d’infermeria, mestres, psicoleg,
voluntaris, etc.) hi participin i s’hi involucrin. De fet, aquesta composicié caldra que
s’adapti a les funcions que I'equip adquireixi i la seva estructura dependra dels seus
objectius i de les caracteristiques i possibilitats de cada centre hospitalari. A més, tots
els professionals que conformin aquest equip interdisciplinari hauran de tenir una
série de competéencies personals i socials comunes que els capacitin per exercir la seva
funci6 en un ambient tan diferent i complex com és I'ambit hospitalari, a més
d’assumir les tasques propies de cada professional i les tasques conjuntes que

garanteixin el funcionament de I'equip de treball.

Val a dir que en el treball en equips interdisciplinaris s’identifiquen certs avantatges
com son: funcions facilitadores de processos i multiplicadores d’efectes concrets per
aconseguir una atencio global i integral; accés a un major nombre de serveis i
professionals aixi com de volum d’informacié i coneixements; major eficiencia per la
major integracié i coordinaci6 dels diferents professionals; major comunicacio6 i suport
entre professionals; diversitat de punts de vista fet que possibilita una perspectiva més
amplia i una major heterogeneitat, aspectes essencials en la resolucié de problemes i
en la presa de decisions; generacio de noves idees i solucions a problemes complexes;

entre d’altres.

Pero tots i aquests arguments a favor, no podem obviar les limitacions i dificultats que
també pot generar el seu funcionament. De fet, si no es pren consciéncia de les
limitacions i dificultats del seu funcionament, es fa dificil una actuacié basada en la

coheréncia per part dels agents implicats. Per tant, la principal dificultat es troba en la
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necessitat d’assentar unes bases solides per tal de no trencar I’equilibri i la coheréncia
del treball.

Algunes de les dificultats d’aquests equips de treball s’originen per la preséncia de
diferents formacions professionals, postures ideologiques, experiéncies, capacitats
comunicatives, coneixements, interessos i expectatives que tenen els integrants
d’aquests equips. A més, el treball interdisciplinari requereix de la motivacid, interés,
compromis, participacié i també del consens actiu de diferents professionals. A més,
les pretensions d’hegemonia sostingudes per diferents professionals poden generar
processos de resisténcia al treball en equip interdisciplinari que perjudiquen el seu

funcionament.

No obstant, la motivaciéo dels professionals no sera efectiva sense una formacié
adequada corresponents als rols de cadascl. De fet, és essencial no oblidar que cada
persona té un paper determinat segons la seva funci6 en el centre hospitalari, i que és
essencial respectar-lo. Una altra limitaci6 sén les noves incorporacions de
professionals a I’equip de treball; aquest aspecte fa necessari una avaluacié continua i
acurada per tal d’ajudar a realitzar les transformacions necessaries per avancar en el

treball en equip i integrar al nou professional.

A més, caldra contemplar els temps imprescindibles per a la integracié progressiva
dels diferents coneixements i metodologies, establint espais per a la deliberacié i els
acords ideologics i metodologics. Aixi doncs caldra una inversio de temps i de

recursos.

Amb I'objectiu de superar aquestes dificultats resultara oportd que les diferents
intervencions professionals determinin el seu marc de referéncia, aixi com els

objectius i efectes buscats.
« El voluntariat

En I’estructura organitzativa dels serveis de pediatria dels centres hospitalaris el paper
del voluntariat és un aspecte important, perqué actualment els voluntaris tenen un
paper destacat en molts centres hospitalaris donant suport als infants i adolescents
hospitalitzats i a les seves families. Es igualment un tema que pot generar limitacions,
preocupant aspectes relacionats amb la recaptacié dels voluntaris, la formacié, la

supervisio, el grau de rotacio i el compromis.

Coneixent aquestes caracteristiques caldra marcar un perfil del voluntariat necessari i
tenir una correcta planificaci6 que identifiqui aquests aspectes, valorant les
potencialitats i/o mancances. Per aquest motiu resultara molt important facilitar
formacio inicial a les noves incorporacions de voluntaris, aixi com una formacio
permanent en diferents temes relacionats amb I'ambit dels infants i adolescents

hospitalitzats dirigida a tot el grup de voluntariat.
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« Altres agents socials

Finalment, els conceptes de treball interinstitucional i treball en xarxa, tot i els seus
beneficis en el desenvolupament global i integral de I'infant i adolescent hospitalitzat,
també poden presentar algunes limitacions ja que es fonamenten en el compromis de
tots els agents per un veritable treball col:-laboratiu entre tots. El problema sovint prové
del diferent nivell d’implicacié de cadascun dels agents o de la dificultat a intercanviar
i compartir perspectives diferents des del respecte mutu. La principal limitacié I’origina
el poc costum per anar més enlla de les relacions interprofessionals i interpersonals. A
més, cal tenir en compte que en el grup d’agents socials s’hi contemplen persones,
grups i institucions amb origens i funcions molt diverses tals com: amics, familia,

veins, escola, etc.

De fet, es fa necessari poder superar totes aquestes limitacions mitjancant la
col-laboracié i la comunicacié entre tots els agents per poder complementar-se i ser

més efectius de forma conjunta.

2. Recursos materials

Igual que el cas dels recursos humans, sera precis relacionar tots els recursos
materials que es considerin necessaris, fins i tot quan disposar-ne no representi un
cost especific, per exemple si alguna entitat o persona els proporciona de forma
gratuita. Al identificar-los caldra determinar com sera la seva vinculaci6 amb el
projecte: adquisicio, reparacid, cessio, etc. Al mateix temps resulta necessari saber
amortitzar I'as d’aquests materials, a fi de fer-los rendibles a les prestacions que es

necessiten d’ells.

Entre aquests recursos caldria definir: material que forma part de la infraestructura (les
instal -lacions necessaries, sales de reunions, sales per activitats grupals, biblioteca,
etc.), material fungible divers (material d’oficina, material escolar, etc.), material
inventariable (projectors, ordinadors, equips audiovisuals, pissarres, etc.), aixi com el

material utilitzat per planificar i avaluar (registres, projecte socioeducatiu, etc.).

En tant que el context fisic també influeix en I'adaptacié satisfactoria del pacient i els
seus familiars, el disseny dels espais pediatrics ha de realitzar-se en funcié que
proporcionin als seus integrants comoditat i possibilitat de realitzar-hi activitats. De
fet, aquest és un aspecte rellevant relacionat amb la humanitzacié dels serveis de

pediatria hospitalaria.

Aixi doncs, la intervencid socioeducativa en els centres hospitalaris requerira d’unes
caracteristiques concretes en I’entorn fisic. De fet, resulta molt important identificar
els espais i el material inventariable dels quals es disposa en el centre hospitalari, per

tal d’amortitzar tots els recursos i dissenyar la planificacié6 adequadament. A més,
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caldra determinar la col-locacié dels materials en un o altre espai, aixi com identificar
els espais més adequats per a cada intervencio: treball grupal, entrevistes familiars,
atencio individual, espai per al lleure, etc. En efecte, aquestes consideracions, a part

d’economitzar el projecte també son utils en el moment de portar-lo a la practica.

Per facilitar la humanitzacioé d’aquests espais el seu disseny haura d’incloure elements
que estimulin a nivell sensorial, aixi com de materials que permetin continuar el
desenvolupament dels seus pacients infantils a través de la relacié amb altres infants i
adults i la realitzacié d’activitats de joc i aprenentatge. Tanmateix, resulta important
incloure retols informatius per aconseguir que el pacient i els seus acompanyants es
familiaritzin amb el context i adquireixin un cert control sobre normes i rutines
basiques. Cal doncs, que I’entorn fisic del centre sigui el més semblant possible a

altres contexts infantils i evitar que transmeti estreés.

3. Recursos economics o financament

Per Gltim, comentar la importancia de planificar correctament els recursos economics
necessaris per a desenvolupar el projecte socioeducatiu, ja que cal garantir la
continuitat d’aquest en el temps. Aixi doncs caldra preveure el financament i elaborar
un pressupost amb els ingressos i les despeses, essent necessari que el financament
del projecte socioeducatiu tingui entrades economiques més estables que les
subvencions anuals que poden facilitar 'administracié o les obres socials de les

entitats financeres.

En referencia als ingressos, caldra establir una estimacié dels fons que es poden
obtenir, indicant les diferents fonts: pressupost ordinari, subvencions, pagament del
servei per part dels usuaris, crédits, etc. També és necessari establir un calendari
financer, indicant el moment que es desenvolupara cada activitat i els recursos
econdmics necessaris per portar-la a terme. A més, caldra precisar la forma que
s’obtindran els recursos per assegurar el ritme de desenvolupament del projecte, de

manera que sempre hi hagi un equilibri entre ingressos i despeses.

I pel qué fa a les despeses, caldra contemplar el cost del personal, de la
infraestructura, del material i equips, costos de funcionament del model organitzatiu,
imprevistos, entre d’altres. Per les caracteristiques de la intervencié socioeducativa,
resultara important tenir en compte la incorporacié d’un nou professional en els
equips interdisciplinaris dels serveis de pediatria hospitalaria com és la figura de
I’educador/a social. D’aquesta manera, un dels principals costos que caldria assegurar
és el salari d’aquest professional. També cal considerar la possibilitat que aquest
professional treballi per alguna entitat o associaci6 que col-labori en centres
hospitalaris i d’aquesta manera el cost no [I’hauria d’assumir directament el

Departament de Salut.
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Un altre aspecte a considerar en el financament de la intervencio socioeducativa és el
cost de I’avaluaci6. Aixi doncs en els recursos economics també caldra contemplar el
cost de l'elaboracio dels registres de recollida de dades, i dels professionals que
intervindran per a realitzar el seguiment i I’avaluacio final, aixi com tots aquells altres

aspectes relacionats amb aquesta part de la intervenci6 socioeducativa.
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VI. Conclusions

Per finalitzar es presenta l'apartat de les conclusions amb el qual es recullen les
reflexions i els aprenentatges que ha aportat la realitzacié d’aquest treball, aixi com
una recuperacié dels aspectes més rellevants que s’han anat exposant fins aquest
moment. De fet, durant el desenvolupament d’alguns capitols ja s’exposen diferents
conclusions que es recuperen a continuacié. També es fa necessari fer referéncia al
procés d’elaboracio d’aquest treball, a les dificultats sorgides i a les solucions
adoptades. De la mateixa manera, resulta interessant recuperar les idees inicials del
primer capitol per tal de valorar quins resultats s’han obtingut una vegada finalitzat tot

el procés.

Primerament, cal fer esment que el desconeixement inicial del context hospitalari ha
implicat dedicar-se intensament en aquest ambit per tal d’aconseguir una orientacié i
una informacié valida a aportar. A més, ha estat un encert dissenyar un index des d’un
inici perqué s’ha utilitzat de guia durant el desenvolupament d’aquest treball, encara

que finalment algunes parts hagin rebut un plantejament diferent a l'inicial.

Una de les parts que ha rebut més modificacions al plantejament inicial és el treball de
camp relacionat amb les entrevistes als professionals dels quatre centres hospitalaris.
Aix0 ha estat degut a la dificultat per poder establir uns indicadors relacionats amb la
intervencié socioeducativa utils per a realitzar una comparativa entre els diferents
centres hospitalaris i per poder contactar amb els diferents professionals. De fet, al
plantejar en els centres hospitalaris escollits el treball de camp que s’estava realitzant,
s’ha percebut que no tenien gens clar quin professional podia tenir la informacio
demanada. Es remarcable el fet que dos dels hospitals analitzats que reben el suport
d’AFANOC, desconeixien I’educadora social que coordina les activitats ladiques i d’oci
en els serveis d’oncohematologia pediatrica d’aquests hospitals.

Un altre dels apartats que s’han descartat del plantejament inicial de I'estructura del
treball de camp és I’entrevista a infants i adolescents hospitalitzats i a les seves
families. En un inici s’havia considerat oportl realitzar aquestes entrevistes per tal de
donar-los veu i obtenir el seu punt de vista, perd des dels centres hospitalaris no se’m

va facilitar ’aproximacio als pacients i a les seves families.

L’altra part de la qual s’ha modificat el seu plantejament inicial ha estat |’apartat
d’elaboracié de les orientacions pel disseny de les linies estratégiques. A partir de
I’evolucid i els resultats obtinguts en els quatre primers capitols finalment s’ha cregut
oportl elaborar I'apartat en forma de linies estratégiques, descartant una proposta

d’intervencié més concreta.
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Aixi doncs, al llarg d’aquests mesos s’ha fet present la importancia de readaptar el
treball segons I’evolucio, els inconvenients i els resultats que s’obtenien a partir de les
tasques que s’anaven realitzant, aportant aixi una important reflexié en la propia
accio.

Un altre aspecte que cal destacar és que la informacié presentada en aquest treball
prové de la consulta de bibliografia de diferents autors, de la reflexié respecte a les
seves aportacions, del recull i I'analisi de diferents experiéncies socioeducatives en els
serveis de pediatria hospitalaria i de I'aproximacié a diferents professionals dels
serveis de pediatria dels quatre centres hospitalaris escollits pel treball de camp. Al
mateix temps, també s’han realitzat algunes aportacions fruit dels coneixements
adquirits durant els estudis d’educacio social i en la practica professional en diferents
ambits del camp social i sanitari. A més, les orientacions del tutor d’aquest treball

també han estat utils per perfilar ’enfocament d’alguns dels apartats presentats.

Pel que fa a la bibliografia existent relacionada amb aquest ambit d’intervenci6 val a
dir que és escassa pero rellevant. De fet, tot i que hi ha diferents referéncies
relacionades amb la pedagogia hospitalaria, s’ha trobat poca informacié respecte la
intervencié de I'educador/a social en I'ambit hospitalari. Per aquest motiu, pren més
valor la complementacié6 del marc tedric que s’ha pogut realitzar a través de la

informacié adquirida en el treball de camp.

S’ha intentat relacionar la informacio recollida de diferent bibliografia i webgrafia amb
aquella aportada per part dels diferents professionals entrevistats, aixi com de les
diferents experiencies d’ambit estatal i internacional analitzades. Per una banda,
aquest aspecte ha aportat una dificultat més en I’elaboracié d’aquest treball, i per
I’altra, ha obligat a realitzar un treball més intens de connexi6 de la part tedorica amb la
part practica, aconseguint una complementarietat d’ambdues parts. D’aquesta manera
s’ha aconseguit una aproximacié a la situacié actual de la intervencié socioeducativa
en els serveis de pediatria hospitalaria del context catala, que posteriorment s’ha
utilitzat com a guia per elaborar les orientacions pel disseny de les linies estrategiques

en aquest ambit d’intervencié.

Cal remarcar que gran part de la informaci6 presentada s’ha generat durant
I’elaboracié d’aquest treball, per aguest motiu també s’ha considerat oportl incloure

una part d’aquesta en els annexos finals.

L’evolucié d’aquest treball ha anat seguint les caracteristiques de la metodologia mixta
escollida. De fet aquesta metodologia ha estat I’'adequada per assolir els objectius
establerts inicialment. També cal esmentar que per tal d’assolir aquests objectius i
aconseguir un treball satisfactori, aixi com per algunes dificultats sorgides en
I’elaboracio del treball de camp, s’ha dedicat més temps i esforcos dels 6 credits que li

corresponen, donant com a resultat un treball amb una extensié important en nimero
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de pagines. De totes formes, I'interes i la motivacio per seguir-hi avancant, aixi com el
suport rebut per part del tutor i de I’entorn proxim, han estat els complements idonis

per mantenir aquesta dedicacié.

Les conclusions també han de ser utils per exposar el grau d’assoliment dels objectius
plantejats inicialment en I'elaboracié d’aquest treball. Partint dels resultats obtinguts al
llarg dels diferents capitols, s’observa que els objectius inicials s’han assolit
satisfactoriament. S’ha aconseguit una aproximacié significativa a la situacié actual
dels infants i adolescents hospitalitzats, les seves families i els serveis de pediatria
hospitalaria, més concretament els del context catala. S’ha obtingut un plantejament
adequat de I’ambit hospitalari com a possible ambit d’intervencié de I’educador/a
social, partint de la justificacié teorica de diferents disciplines i tenint en compte les
dificultats d’accés d’aquest professional al sistema sanitari. Al mateix temps, s’ha
aconseguit proposar la intervencié socioeducativa com a possible resposta a la situacié

actual dels serveis de pediatria hospitalaria.

I amb I'elaboracio del recull d’algunes experiéncies relacionades amb la intervencié
socioeducativa en I’ambit hospitalari, aixi com [|’aproximacié a professionals que
actualment estan portant a terme tasques relacionades amb la intervencio
socioeducativa en serveis de pediatria d’alguns centres hospitalaris del context catala,
s’acaba de matisar I'estat de la qliestié d’aquest ambit d’intervencié. Davant d’aquesta
realitat, finalment s’ha proposat una eina d’intervencio, les orientacions pel disseny de
les linies estrategiques d’intervencié socioeducativa en els serveis de pediatria
hospitalaria.

Tot i que els objectius inicials d’aquest treball es relacionen amb la intervencié
socioeducativa, també s’ha realitzat una aproximacié a diferents aspectes relacionats
amb la situacié actual de les aules hospitalaries. Tal com s’ha exposat, actualment es
troben presents en diferents centres hospitalaris de I’Estat Espanyol i estan regulades
per llei. Es considera necessari conéixer el servei de les aules hospitalaries ja que
existeix una complementarietat entre la tasca dels docents d’aquestes aules i la dels
professionals de la intervencid socioeducativa. De totes formes amb aquest treball es

vol anar més enlla de I’atenci6 educativa que actualment s’esta portant a terme.

Per tal de fer evident I’assoliment dels objectius inicials, també resulta oportl recollir
algunes de les conclusions presentades anteriorment, especialment en els capitols IV i
V. Tot i que es podrien reprendre integrament els apartats del capitol IV d’Andlisi de
les experiéncies presentades i de Conclusions i comparacio de la situacié actual en els
quatre centres hospitalaris presentats, aixi com el d’Estat de la qiiestié del capitol V, a

continuacio es destaquen les conclusions més rellevants.

S’ha parlat de la poca connexi6 entre les diferents experiéncies socioeducatives

dirigides a infants i adolescent amb alguna patologia, fet que dificulta la optimitzacio
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de I’Gs dels recursos publics i privats. També s’han exposat les mancances en alguns
aspectes organitzatius i de gestié dels centres hospitalaris, aixi com de la necessitat de
crear una reflexié critica dins del context hospitalari per tal de professionalitzar la
intervencié socioeducativa que s’hi esta portant a terme. De fet en diferents ocasions
s’ha fet referéncia al fet que sovint I'atencié socioeducativa dels pacients pediatrics
s’ha intentat cobrir amb la bona voluntat d’alguns professionals i amb el voluntariat
social. Tot i que no hem de desvalorar la tasca feta per aquestes figures, si que hem de
lluitar per tal que I'assumeixin professionals que tinguin la formacio i les habilitats per

portar-la a terme d’una manera estructurada i professional.

Aixi doncs, també es fa evident que el capital huma resulta una part important en
I’atencio dels infants i adolescents hospitalitzats, per aquest motiu en les linies
estratégiques per orientar els recursos es dedica un apartat als recursos humans,
concretament a l’equip interdisciplinari, el voluntariat i als altres agents socials de
I’entorn proxim de I'infant i I'adolescent hospitalitzat.

A més, els coneixements adquirits durant els estudis d’educacié social han permeés
tenir una visio critica respecte a algunes de les activitats ludiques i d’oci que
actualment s’estan portant a terme. En relaci6 als serveis dirigits a infants, adolescents
i les seves families, relacionats amb la intervenci6 socioeducativa i que s’ofereixen des
dels diferents hospitals, es pot dir que segueixen unes linies d’intervencio i una oferta

de serveis similars.

La intervencié socioeducativa ha de permetre organitzar i estructurar el temps d’ingrés
de forma normalitzadora i profitosa, aconseguint aixi una complementarietat amb
I’atencié meédica i educativa. De totes maneres, les caracteristiques especifiques de
cada hospital determinen les necessitats d’atencié i marquen algunes diferencies en el

tipus de suport socioeducatiu que s’ofereix en cadascun d’aquests centres.

Segons els principis de I'animaci6é sociocultural i de I'educacié en el lleure exposats
durant el desenvolupament d’aquest treball, es posa en dubte que el gran ventall
d’activitats que s’ofereixen des dels serveis de pediatria analitzats siguin activitats
properes a la realitat i a la vida quotidiana dels infants i adolescents hospitalitzats.
Caldria anar més enlla de I'ocupacié del seu temps lliure i deixar espai al potencial
educatiu de I'oci per generar processos de desenvolupament personal i social en el
context hospitalari.

Tot i que inevitablement l'infant i I'adolescent hospitalitzat tingui experiéncies
desagradables de malestar i dolor que generen estrés i un impacte negatiu, cal
transmetre també la possibilitat de desenvolupament personal en aquest context, pero
cal tenir present que a nivell individual I’experiéncia de salut i malaltia es viu i es
valora de manera molt diferent. Es per aixd que un dels eixos desenvolupats en les

linies estratégiques per orientar els objectius fa referéncia a l'infant i adolescent
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hospitalitzat; i és també per aquest motiu que en les linies estratégiques per orientar
els aspectes metodologics es contempla un apartat referent a les caracteristiques que
hauria de tenir la intervencié socioeducativa amb els destinataris tant els infants i

adolescents hospitalitzats, com les seves families.

Davant aquesta realitat, resulta important el suport de professionals de diferents
disciplines, aixi com dels familiars i de I’entorn proxim per aconseguir que
I’hospitalitzacioé sigui una experiencia més positiva, aixi com el record que se’n tingui
a curt i llarg termini. En els eixos desenvolupats en les linies estrategiques per orientar
els objectius s’ha contemplat aquest fet i per aixo es fa referéncia a la familia, a la
coordinacié interna i als equips interdisciplinaris, i a la coordinacié externa, al treball
interinstitucional i a la implicacidé dels agents socials de I’entorn proxim de l'infant i

adolescent hospitalitzat.

De fet, en el transcurs d’aquest treball s’ha fet evident la importancia de I'accié
d’equips interdisciplinaris en el context hospitalari per tal de brindar una atencié
integral als pacients pediatrics. | també s’ha proposat I’educador/a social com el perfil
complementari a la resta de professionals de I'equip interdisciplinari, representant
I’enllac amb la vida quotidiana abans de I'ingrés de I’'infant o adolescent amb alguna
patologia. Tenint en compte [|'‘aposta pels equips interdisciplinaris, en el
desenvolupament de les linies estratégiques per orientar els aspectes metodologics es
dedica un apartat a exposar algunes orientacions referents a l'organitzacié interna
d’aquests equips, exposant aspectes relacions amb [I’estructura organitzativa de
I’equip de treball interdisciplinari, la comunicacié interna i externa i els canals

comunicatius, les reunions i el procés d’avaluacié.

En I’elaboracié d’aquestes conclusions també cal fer referéncia als resultats obtinguts
en el capitol V. Primer de tot, comentar que ha estat satisfactori finalitzar aquest
treball aportant les orientacions pel disseny de les linies estratégiques que haurien de
guiar la intervencio socioeducativa i el possible paper de I’educador/a social en els
serveis de pediatria hospitalaria. De fet, tot i que en un primer moment s’havia
considerat la possibilitat d’elaborar una proposta d’intervencié més concreta, en
I’evolucio del treball s’ha desestimat aquesta opcio degut a la variabilitat dels centres
hospitalaris del context catala. S’ha considerat més apropiada I'opcié de presentar la
proposta en forma de linies estratégiques que serveixin de guia en centres hospitalaris
de diferent tipologia. Aquesta diferéncia entre centres hospitalaris també va associada
a unha variabilitat en recursos humans, materials i economics molt important, aspecte
que influencia en les caracteristiques de la intervencié socioeducativa a desenvolupar-
hi. De fet, en el capitol anterior s’ha tingut en compte aquest aspecte i s’han exposat
les linies estratégiques per orientar la planificacié dels recursos humans, materials i

economics.
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També s’ha desestimat I'elaboracié d’una proposta d’intervencido més concreta pel fet
que actualment la figura de I'’educador/a social no té un paper concret en els centres
hospitalaris -la seva preséncia hi és en casos excepcionals- i perque la intervencié
socioeducativa esta desenvolupada per professionals molt diversos. Aquesta situacio
també dificulta poder detallar la intervencio d’aquest professional i les caracteristiques

concretes de la seva intervencio.

El conjunt global de linies estratégiques és el producte de tot el treball realitzat en els
capitols anteriors, un treball de recerca, de reflexié i d’aproximacié a la realitat dels
serveis de pediatria hospitalaria per a guiar l'actuacio de les diferents entitats
col-laborades i els equips de professionals dels centres hospitalaris, aixi com la
possible incorporacio de I’educador/a social i dels equips interdisciplinaris.

Tot i que el desenvolupament del treball es centra en la intervencié socioeducativa en
els serveis de pediatria hospitalaria, es deixa entreveure un canvi en les noves
politiques d’atencié sanitaria. Aquestes opten pel retorn dels infants i adolescents
malalts al seu entorn evitant la creacié de tota una infraestructura complementaria a la
medica, aconseguint que els ingressos siguin més breus i donant importancia a
I’hospital de dia i I'atencié domiciliaria. Amb tot, cal destacar que actualment aquestes

noves politiques d’atencié sanitaria estan generant un debat sobre la seva idoneitat.

Davant aquesta realitat es planteja un nou ambit d’intervencié socioeducativa per
aconseguir atendre d’una forma integral tant als infants i adolescents com a les seves
families. Aixi doncs, aquest podria ser un ambit d’estudi per a futurs treballs finals

dels estudis d’educaci6 social.

De fet, plantejar el context hospitalari com un possible ambit d’intervenci6 de
I’educador/a social ha significat obrir una nova porta, i per fer-ho, ha calgut plantejar
el treball des de I'utopia. Per Freire la utopia és quelcom possible, és un concepte que
defuig d’objectius irrealitzables. Aquest mot marca el procés d’humanitzacié d’una
realitat que cal analitzar criticament, ja que no es pot denunciar I’estructura

deshumanitzant si no ens hi endinsem per conéixer-la.

Analitzant criticament la realitat dels serveis de pediatria hospitalaria s’ha observat
que si des del Departament de Salut no s’aposta per la integracié de I'’educador/a
social en aquests serveis, tot i que aquesta figura pugui incorporar-se en aquest ambit
a través d’alguna entitat, tindra més dificultats per formar part d’un equip de treball
interdisciplinari i intervenir en els aspectes organitzatius i de gestié6 d’'una forma

Ooptima.

També s’ha fet evident que fa falta una planificacié professional i d’objectius que deixi
de banda les actuacions paternalistes i assistencialistes marcades per: la poca

preséncia de professionals de I'ambit socioeducatiu en els centres hospitalaris, la idea
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que es pot cobrir la major part de I'atencié socioeducativa dels infants i adolescents

hospitalitzats amb voluntariat i les mancances en aspectes organitzatius i de gestio.

Al mateix temps s’ha percebut que la majoria dels professionals entrevistats no
expressen interes en canviar el qué s’esta fent, pero I’educador/a social té la

possibilitat d’aportar nous punts de vista en el context hospitalari.

La utopia passa per la oportunitat que s’ha tingut de realitzar aportacions pel canvi en
aquest possible context d’intervencié de I’educador/a social i també passa per les
diferents entitats socials que estan treballant per a la millora de la qualitat de vida dels
infants i adolescents hospitalitzats, en les quals cada vegada s’hi estan incorporant

professionals amb una formacié més adequada.

Al mateix temps la utopia passa per considerar que aquest treball pugui servir de guia
o orientacio tant als educadors socials que s’interessin pel context hospitalari com a

d’altres professionals o entitats relacionades amb aquest context.
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VIII. Annexos

« ANNEX 1- Resum del marc legislatiu que avala I'atencié educativa

hospitalaria

Llei 13/1982, de 7 d’abril, sobre la Integracié Social dels Minusvalids (BOE nimero
103, de 30 d’abril de 1982)

En el seu article 29 estableix que "tots els hospitals tant infantils com de rehabilitacio,
aixi com aquells que tinguin serveis pediatrics permanents, siguin de I’Administracio
de I’Estat, dels Organismes Autonoms d’ella dependents, de la Seguretat Social, de les
comunitats autonomes i de les Corporacions Locals, aixi com els hospitals privats que
regularment ocupin quan menys la meitat dels seus llits amb malalts I'estada i atencié
sanitaria siguin abonades amb carrec a recursos publics, hauran de comptar amb una
secci6 pedagogica per prevenir i evitar la marginacié i el procés educatiu dels alumnes

en edat escolar internats en aquests hospitals ".

Reial Decret 334/1985, de 6 de marg, d’Ordenacio de I'Educacié Especial (BOE
numero 65, de 16 de marc de 1985)

En la seva disposicié addicional segona estableix:

1. Les Administracions Educatives podran concertar amb les institucions sanitaries
publiques, tant infantils com de rehabilitacid, aixi com aquelles que tinguin serveis
pediatrics permanents, I’establiment de dotacions pedagogiques, necessaries per
prevenir i evitar la marginacié del procés educatiu dels infants en edat escolar

internats en elles ".

2. Les mateixes previsions poden adoptar respecte als establiments sanitaris
privats que regularment ocupin quan menys la meitat dels seus llits amb malalts

I’estada i atencid sanitaria siguin abonades amb carrec a recursos publics ".

Decret 226/1990, de 4 de setembre, sobre "Drets i Deures dels Alumnes" article
16 (DOGC 1350 de 3-10-90)

16.2 Els alumnes tenen dret a proteccidé social en suposits d’infortuni familiar o

accident.

16.3 L’ administracié educativa establira les condicions per tal que els alumnes que
pateixen una adversitat familiar, un accident o una malaltia prolongada no es vegin
impossibilitats per continuar i finalitzar els estudis que estiguin cursant. Els alumnes
que cursin nivells obligatoris tenen dret a rebre en aquests suposits I’ajut necessari per

tal d’assegurar el seu rendiment escolar.
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Llei Organica 1/1990, de 3 d’octubre, d’Ordenacido General del Sistema Educatiu
(LOGSE) (BOE numero 238, de 4 d’octubre de 1990)

En el titol V de la LOGSE, que tracta de la compensacio de desigualtats en I'educacio,
s’estableixen els principis per a que I’Administracié educativa adopti les mides de
discriminacié positiva que puguin fer efectiu el principi d’igualtat en I'exercici del dret

a I’educacié, establint que:

1. "... els poders publics desenvoluparan les accions de caracter compensatori
amb les persones, grups i ambits territorials que es trobin en situacié
desfavorable "
2. "Les politiques d’educacié compensatoria reforcaran l'accido del sistema
educatiu de manera que s’evitin les desigualtats derivades de factors socials,

economics, culturals, geografics, étnics o d’altra indole”.

Reial Decret 696/1995, de 28 d’abril, d’Ordenacio de I'’Educacio dels Alumnes amb
Necessitats Educatives Especials (BOE numero 131, de 2 de juny de 1995)

Estableix a I'article 3.6 que "el Ministeri d’Educacié i Cultura promoura la creacio, als
centres hospitalaris i de rehabilitaci6, de serveis escolars per a I'adequat
desenvolupament del procés educatiu dels alumnes d’educacié infantil, educacio

primaria i educacié secundaria obligatoria internats en ells ".

El Real Decret 299/1996, de 28 de febrer, d’Ordenacio de les Accions Dirigides a la
Compensacio de Desigualtats en Educacio (BOE nimero 62, de 12 de marg¢ de 1996)

En el preambul es manifesta que aquest decret regula la compensacié en compliment

del titol V de la Llei 1/1990. En aquest decret, s’estableix que: “...I'’educaci6 i la
formacio6 tenen una dimensié més completa que la que tradicionalment se’ls ha atorgat
i tenen una importancia decisiva en el desenvolupament de la persona dins del si d’'una
societat tolerant i solidaria, basada en els principis de respecte als drets humans i la

igualat d’oportunitats.

En conseqliéncia s’exigeix i demana a I’'administracié educativa que aporti els recursos
necessaris per a garantir que el dret a I’educacié no sigui obstaculitzat per factors
relacionats amb la desigualtat social i que arbitri les mides necessaries per a que les
situacions personals transitories de salut no generin condicions de desigualtat en el

dret a I'educacio.

Entre els objectius establerts per a compensar desigualtats, que es troben en |'article 4
de les Disposicions Generals del Capitol 1, destaco el punt niumero 4: “Fomentar la
participacié dels diferents sectors de la comunitat educativa i de la resta dels
estaments socials per a fer efectiu I'accés a lI'educacié i a la societat en igualtat

d’oportunitats ...."
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La Resolucié 37/1 del Parlament de Catalunya "Els Drets de l'infant” 1998 basada
en la Convencié dels Drets de I'Infant adoptada per ’Assemblea General de les

Nacions Unides el 20 de novembre de 1989

5) L’'infant menys valgut fisicament, psiquicament. familiarment o socialment ha de
rebre dels poders pulblics directament, i si és possible a través de la familia, les

atencions necessaries per la seva condicioé particular.

6) Els métodes d’educacié han de ser susceptibles dels canvis necessaris per tal que
els infants puguin integrar-se en una societat canviant. El sistema educatiu ha de ser
compensatori, per aixo s’ha d’adaptar a les diferents situacions de I'infant, qualsevol

que sigui I'origen i la naturalesa.

Llei Organica 10/2002, de 23 de desembre, de Qualitat de ’Educacié (BOE numero
307, de 24 de desembre de 2002)

Tot i que va dedicar el capitol VIl del seu Titol | a I’atencio6 als alumnes amb necessitats
educatives especifiques, no esmenta de forma expressa a les aules hospitalaries
encara que hem entendre que podria incloure en la Secci6 1 2 destinada a la
regularitzacié dels principis i recursos necessaris per assolir la igualtat d’oportunitats.
En ella es diu de forma expressa que "els poders publics hauran de desenvolupar les
accions necessaries i aportar els recursos que permetin compensar els efectes de
situacions de desavantatge social que posin obstacles a la consecucidé dels objectius

educatius”.
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« ANNEX 2 - Dades referents a 'alumnat atés a les aules hospitalaries de
Catalunya

Font: Generalitat de Catalunya, Departament d’Educaci6, 2009 "8
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Grafic 3. Alumnat atés segons el temps d’estada i I’hospital
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8 Generalitat de Catalunya, Departament d’Educaci6. (2009). Informe de les aules hospitaldries.
Memories curs 2007-08. Barcelona, Generalitat de Catalunya.
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Taula 1. Dades de 'alumnat atés en centres hospitalaris durant el curs 2007-08

Dades curs 2007-2008

Hospital Alumnat atés | Llits pediatrics | Docents
H. del Mar 336 24 1
H. Vall d’Hebron 511 200 5
H. St. Pau 253 25 2
H. Manresa 452 24 2
H. Trias i Pujol 462 30 1
H. Sant Joan Déu 504 = 4
H. Parc Tauli 351 40 2
H. Josep Trueta 159 23 1
b e ce . w
TOTAL 3458 589 19
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« ANNEX 3 - Contactes realitzats per elaborar el Treball de Camp

HOSPITAL | DIRECCIO TELEFON PERSONA DE CONTACTE CARREC CORREU ELECTRONIC i TELEFON
Hospital Universitari Doctor Josep 972 94 02 00 Cesca Terron Responsable Unitat Atencié a I’Usuari fterron.girona.ics@gencat.cat
Trueta de Girona 9729402 13 607 07 41 49
Av. de Franga, s/n - 17007 - 972 94 02 12
Girona . .

. Aula Hospitalaria Anna Falgueras Mestre de |’ Aula Hospitalaria afalguer@xtec.net
http://www.gencat.net/ics/trueta

649156506

Hospital Maternoinfantil de la Vall 93 489 30 11 Maria Angels Collado i Rodriguez Responsable Unitat Atenci6 a |’Usuari macollad@vhebron.net
d’Hebron
Pg. de la Vall d’Hebron, 119-129 - 08035
- Barcelona 93 489 30 00 Marta Casademont Coordinadora Unitat Comunicacio i mcasadem@vhebron.net

http://www.vhebron.net

Atenci6 a ’Usuari

msole@vhebron.net

93 237 79 79 (AFANOC)

Anna Garcia i Pascual

Coordinadora de voluntariat i
activitats lGdiques i culturals de
’Associacié AFANOC

voluntariat@afanoc.org
625 53 08 52
www.afanoc.org

93 489 45 85
Despatx nimero 2

Escola Universitaria d’Infermeria Vall
d’Hebron

Pilar Llompart

Coordinadora Docent de les Practiques
Cliniques Hospitalaries i del voluntariat
de U’Hospital de la Vall d’Hebron

pllompar@vhebron.net

Aula Hospitalaria

Laura Torelld, Rosa Fort, Gladys
Sagarra, Montse Sol, M*Carme Sastre

Mestres de ’Aula Hospitalaria

ltorello@vhebron.net (Laura Torell6 i
Cahiz)

678812842

rfort@vhebron.net (Rosa Fort)
a8055191@xtec.cat
http://blocs.xtec.cat/aulahospitalariavh

Hospital Sant Joan de Déu

Pg. Sant Joan de Déu, 2 - 08950 -
Esplugues de Llobregat

http://www.hsjdbcn.org
info@hsjdbcn.org

932532100
93 378 26 00

Lourdes Campuzano
Maria Josep Planas

Coordinadora Planificaci6 i Qualitat

Directora Planificaci6 i Qualitat
(Programa Hospital Amic)

lcampuzano@hsjdbcn.org

Escola Els Pins - 22 Planta, Edifici
Cibercaixa

93 2804000 Extensio: 2281

Teresa, Maria, Elena, Marta

Mestres de l’Escola Els Pins de
I’Hospital Sant Joan de Déu

tgonzalez@hsjdbcn.org (Teresa Gonzalez
Argente)

http://blocs.xtec.cat/escolasjdbcn




ANNEXOS | 205

Consorci Hospitalari de Vic - Hospital 937027777
General de Vic

C. Francesc Pla “El Vigata”, 1 - 08500 -
Vic ; http://www.chv.cat

Fina Sola

Carme Guiteras

Pere Domenech

Secretaria de Docéncia del Consorci docencia@chv.cat
Hospitalari de Vic 93702 77 16

Cap de U’Unitat d’Atencio6 al Ciutada
Client del Consorci Hospitalari de Vic

Cap de Pediatria de UHGV 609751476

NOM DE L’HOSPITAL TIPUS D’ATENCIO PERTANY A LA XHUP CAPACITAT EN NOMBRE DE LLITS
Hospital Universitari Doctor Josep Trueta Aguda Si Més de 700

Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron | Aguda Si De 201 a 400

Hospital Sant Joan de Déu Aguda Si De 201 a 400

Hospital General de Vic Aguda Si De 201 a 400
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« ANNEX 4 - Descripcio dels centres hospitalaris escollits per a realitzar el

Treball de Camp

HOSPITAL SANT JOAN DE DEU
Pg. Sant Joan de Déu, 2 - 08950 - Esplugues de Llobregat
Teléfon: 93 253 21 00

http://www.hsjdbcn.org

Antecedents

L’Hospital Sant Joan de Déu és una institucid de titularitat privada pero alhora amb
vocacio i financament publics. Fundat per I’Orde Hospitalari de Sant Joan de Déu I'any
1867 compta amb més de 130 anys d’experiéncia, convertint-se en un hospital d’alta
especialitzacio i tecnologia en el que la dona, I'infant i I’adolescent son el seu centre
d’interes.

Les principals fites d’aquest hospital han estat la seva fundaci6 (1867), el pas a centre
concertat amb I'administracié (1973), la integracié a la Xarxa Hospitalaria d’Utilitzacié
Publica (1983) i I'inici de la cooperacié amb I’Hospital Clinic per esdevenir un hospital
universitari (1993). L’any 2005 es va posar en marxa el programa estratégic 2005-
2008 (PAIDHOS). De fet, les caracteristiques i emplacament de I’Hospital Sant Joan de
Déu, han anat canviant amb el pas del temps; des del 1973, I'hospital esta situat a

Esplugues de Llobregat.

Cal destacar que és el primer hospital de Catalunya inscrit des del 2003 en el registre
d’empreses adherides al sistema comunitari de gestié i auditoria mediambiental
(EMAS), maxima qualificaci6 mediambiental en I’'ambit europeu. També és el primer
hospital de Catalunya que disposa de la certificaci6 UNE-EN-ISO 14001, des del 2002. |
al 2005, va rebre el premi TOP-20 a la qualitat assistencial.

Situacio actual

Segons dades de la Memoria d’activitat 2007, I’Hospital Sant Joan de Déu, disposa de
362 llits, més de 100 espais per a consulta ambulatoria, 12 quirofans per a cirurgia
convencional o ambulatoria, i un servei d’urgéncies que realitza més de 100.000
visites a I'any. Concretament, I’estada mitjana en el servei de pediatria és de 4,67 dies,

comptabilitzant una seixantena d’ingressos diaris en aquest servei, aixi com més de
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14.545 altes hospitalaries anuals. Aquestes dades el converteixen en el centre

maternoinfantil amb més activitat de I’Estat i un dels més grans d’Europa.”

La missié de I'Hospital Sant Joan de Déu és donar una atencio6 integral als pacients tot
compaginant la vessant més humana de I’assisténcia amb el desenvolupament dels

nous avencos cientifics.
Els principals objectius que defineixen les seves tasques sén:

- Afavorir la innovacié a través de la investigacio. Elaboracio del Pla de recerca que té
per objectius: promocionar la coheréncia entre assisténcia, docéncia i investigacio;
definir les linies prioritaries; obrir la investigacié a col-lectius de professionals no

medics; i buscar férmules de financament.

- Integrar les accions formatives en una unitat de gestié. L’hospital desenvolupa moltes
activitats de formacié. Per enfortir-les, es proposa crear una estructura que aprofiti les
sinérgies que sorgeixen entre elles. Aquesta estructura dirigira el desenvolupament de
la formacié, cercara noves necessitats i noves linies (per exemple, les families) i

gestionara les fonts d’ingressos.

- Promoure la gestié del coneixement. A través del Programa de gesti6o del
coneixement, es potenciara la biblioteca digital i la posada en marxa d’un centre de

documentacié que subministri informacié personalitzada per als professionals.

- Difondre les bones practiques. Es creara I'Observatori de salut de la infancia i
I’adolescencia com un dispositiu des del qué emetre informes periodics sobre aspectes
rellevants de la salut infanto-juvenil, i com un element de diferenciaci6 respecte

d’altres proveidors.

- Potenciar les relacions amb les associacions per aconseguir que la seva participacio
esdevingui un veritable element terapéutic i de suport. L’hotel d’associacions donara
resposta a les seves necessitats d’espai, canals d’informacid, feedback, preséncia a

I’hospital, etc.

- Promoure el voluntariat. Els voluntaris sén un actiu clau en aquest centre i esdevenen
un observatori permanent de la realitat, que ajuda a detectar noves necessitats. Es
seguiran incorporant en noves arees d’atenci6, es milloraran els programes de

formacio i seran presents en els cercles de participacio de I’hospital.

El Pla Estratégic PAIDHOS 2005-2008, representa l’inici d’'una nova etapa per a la
institucié. Aquest pla, que ha estat elaborat amb la participacié6 de més de 300

professionals d’aquest centre, és un plec de 50 iniciatives amb [|'objectiu final

” Hospital Universitari Sant Joan de Déu. (2008). Memoria d’activitat 2007. Esplugues de Llobregat,
Hermanos de San Juan de Dios.
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d’esdevenir una organitzacié oberta a la comunitat, accessible i proxima, amb
capacitat d’investigacié i docéncia; perdo sense deixar enrere els valors que el
caracteritzen com son I’hospitalitat i la solidaritat. Aixi doncs, vol esdevenir una
organitzacié oberta que vol anar més enlla de la seva posici6é actual d’hospital terciari i
de sector, i convertir-se en una Xarxa de Serveis. Cal destacar que a partir del Projecte

Paidhos es desenvolupen el Programa Hospital Amic i el Programa Cuidam.

El Projecte Paidhos iniciat al 2005 planteja diferents iniciatives de futur per reforcar el
seu paper de lideratge en I'area pediatrica. El projecte es sosté en una millora dels
recursos humans, economics i d’infraestructures. De fet, afronta el futur en base als
cinc eixos que defineixen la visi6 de I’hospital, segons les seglients iniciatives
(PAIDHOS = Proximitat, Accessibilitat, Investigadors, Docents, Hospitalaris,

Organitzacio oberta a aliances, Solidaris):

Proximitat i accessibilitat. Hospitals de proximitat. Millora de I’atenci6 basica:

urgencies, obstetricia i pediatria general.

- Investigadors i docents. Centre de referencia. Identificacié i potenciacié de
serveis estrella. Fundacié per a la investigacio. Promocié de I'aula de pediatria

gque agrupa tota I'activitat docent.

- Hospitalaris. Atencié centrada en la persona. Programa Hospital Amic, orientat
a disminuir l'impacte negatiu de [I’hospitalitzaci6 en els infants. Hotel

d’associacions de pacients.

- Oberts. Organitzacio oberta a les aliances. Alianca amb I’hospital clinic, centre
de referéencia d’adults amb el que es complementen serveis. Xarxa de serveis

pediatrics amb centres comarcals.

- Solidaris. Programa Cuidam destinat a intervenir quirdrgicament a pacients amb
patologies complexes procedents de paisos de rendes baixes. Programa de

col-laboracié amb un hospital de Sierra Leone.

Es a partir del que estableix el Pla estratégic 2005-2008, que s’ha creat I’Area
d’Hospitalitat, que permet acollir en les millors condicions els infants i les seves
families. Aquesta area esta formada per diferents serveis que afavoreixen
I’afrontament positiu de la situacié i la normalitzacié de la vida a I’hospital, a més
d’ajudar els pacients a entendre i viure I’experiéncia hospitalaria de la millor manera
possible. Per aquest motiu un dels eixos del Projecte Paidhos és el Programa Hospital
Amic amb I'objectiu de disminuir I'impacte negatiu de I’hospitalitzacié dels infants. Per
una banda, s’esta potenciant la participaci6 permanent de les families en el procés
assistencial, i per altra banda, s’intenta que I’entorn sigui el més agradable possible:
sales de joc, I’escola, pallassos, triptics informatius orientats als infants, etc. A més, a

partir d’aquest programa s’han desenvolupat la Primera i la Segona Jornada
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d’Humanitzacié d’Hospitals per Infants, al 2007 i 2009 respectivament. D’aquesta
manera s’intenta que es mantinguin els principals pilars de la vida dels infants: els

jocs, els amics, la familia i I’escola.
Els serveis creats a partir d’aquest programa son:

1. Voluntariat. Més de dos-cents voluntaris, promouen activitats ludiques per als
infants, fan supléncies quan els familiars no hi poden ser i acompanyament en
situacions especialment dificils. Dins d’aquest servei, hi ha dos collectius
especialitzats: els mags per l'esperanca, que actuen en les sales d’espera i als
passadissos, i que amb la magia i I'il-lusionisme contribueixen a crear un ambient més
agradable; i els musicoterapeutes, que apliquen la seva formacié en aquesta terapia a

la unitat d’oncologia pediatrica.

L’inici del voluntariat al Sant Joan de Déu, va unit al de I’hospital en el seu
emplacament actual, a I'any 1973. Va ésser una iniciativa del centre amb I'objectiu
d’oferir un servei assistencial complementari, emmarcat en la linia d’humanitzacié de

I’assistencia als infants i els familiars acompanyants.

El voluntariat ha anat evolucionant i ha participat en programes de formacié
permanent, aix0 els ha capacitat per integrar-se en els equips interdisciplinaris i

serveis de nova implantacio.

De fet, el voluntariat promou activitats ladiques que permeten a l'infant expressar
sentiments, comunicar-se, distreure’s i gaudir, tot aix0 en un context de malaltia i
allunyament del seu entorn habitual. Tots els infants hospitalitzats es beneficien de la
biblioteca ambulant, ludoteca, festivals, concurs de dibuix, campanya de Nadal/Reis,
festa de Sant Joan de Déu, etc. Tanmateix, els voluntaris atenen d’una forma
personalitzada les families que, per la seva situacié socioecondmica o perqué tenen la
residéncia allunyada de I’hospital, necessiten més atencié. Davant d’aquesta situacié
els voluntaris ofereixen suport huma que els permet espais de lleure, atencio als

germans, o incorporacié al treball.

2. Pallapupas. Aquesta és una associacio sense afany de lucre, I’objectiu de la qual és
fer un espai al riure, dintre dels hospitals pediatrics i millorar la qualitat de vida de
I'infant malalt i la seva familia, ajudant-los en els processos d’estres, dolor i ansietat
als quals s’enfronten. Tot en estreta col-laboracié amb el personal sanitari.

3. Programa Diver. Aquest programa el condueix una infermera psicologa, que utilitza
técniques de joc terapéutic i d’expressio, entre d’altres, per tal de reduir I'ansietat,
preparar psicologicament el pacient per a tot el procés hospitalari i accelerar-ne la

recuperacio.

4. Aula hospitalaria. En aquest espai adaptat com a escola, quatre mestres ajuden els

pacients perqué es mantinguin vinculats a la quotidianitat. Al cap de I'any, s’atenen
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uns set-cents infants, tant a l'aula com a les habitacions, cadascun amb un pla

educatiu i ladic individualitzat.

5. Mediacio intercultural. Aquest programa permet facilitar la comunicacié i la relacié
entre I’Hospital i els pacients d’altres cultures. Una professional atén les necessitats

linglistiques i culturals d’aquests pacients, majoritariament arabs musulmans.

6. Espai d’associacions. La creacié d’un Espai d’Associacions de Pares de Pacients neix
del desig d’impulsar de forma institucional les relacions entre I’'Hospital Sant Joan de
Déu i les associacions de pacients. Els pares i les families son el referent basic en el
tractament dels infants i adolescents i, a més, en el cas de malalties de baixa
prevalenca, les associacions de pacients formen una base de coneixement molt

important.

A I’Hospital hi son presents moltes associacions de pares que, fins a I'actualitat,
actuen basicament orientades als seus associats, perd amb poca vinculaci6 amb el
centre. La idea del projecte és enfortit aquests lligams. L'Hospital es vol posar a la seva

disposicio, col-laborar-hi, ajudar-les i donar-los suport i acollida.

Consideren que desenvolupar una oferta d’atencié a aquests grups té un doble efecte.
Per una banda obre I’'Hospital a les necessitats i preocupacions de les associacions; i
per altra banda té efectes terapéutics positius sobre la salut dels infants i adolescents.
En definitiva, el que es busca és donar un servei indirecte als infants, a través de les

associacions de pares, tot vinculant els seus objectius amb els de I'Hospital.
Diferents possibilitats d’actuacié de I’Espai d’Associacions:

« Utilitzacio, si ho desitgen, del despatxos a dies/hores programats per atendre

familiars in situ i informar sobre els seus serveis.
« Contacte permanent amb |’hospital a través de la persona responsable de
I’Espai.

« Disposar d’'una persona d’enllac ubicada a I’hospital per donar informacio
rapida de les dades d’interés: nom de I’associacio, adreca, teléfon, persona de

contacte, pagina web, correu electronic.....

« Disposar de despatx per ubicar-hi tots els suports informatius de I’associacio

(triptics, posters, revistes,....).

e Garantir la correcta distribucid del material informatiu als diferents serveis de

I’hospital.

« Contacte directe amb els professionals per a detectar possibles necessitats dels

serveis d’una associacio.
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« Disposar de I’Auditori de I’'Hospital per a activitats formatives i/o divulgadores

dirigides als pares.

* Permetre I'accés a tota la informacié de les associacions, ja sigui des d’un
enlla¢c a la pagina web de I’Hospital o bé la creaci6 d’una pagina web
diferenciada.

» Posar en contacte, tant associacions i families, com associacions entre si.

e Publicar un document amb una certa periodicitat, que reculli les principals
novetats de cada una de les associacions, amb I'objectiu de servir de referéncia

de les diferents activitats.
« Fixar reunions periodiques de la Direccié amb cadascuna de les associacions.

Associacions que utilitzen I’'Espai per atendre les families: Associacié Catalana per a
Nens i Nenes Prematurs, Associacié Catalana per la Promoci6 de les Persones Sordes
(ACAPPS), Associacié de Familiars i Amics de Nens Oncologics de Catalunya (AFANOC),
Associaci6 d’Ajuda als Afectats de Cardiopaties Infantils de Catalunya (AACIC),

Acompanya Fundacié.

Aquestes altres associacions, utilitzen I’Espai més esporadicament: Federaci6 Catalana
pro Persones amb Discapacitat Intel-lectual, Associaci6 Catalana de Malalties
Neuromusculars (ASEM), Asociacion Nacional para Problemas de Crecimiento (CRECER),

Associacié d’Al-lérgics Alimentaris i al Latex de Catalunya (Immunitas Vera).
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HOSPITAL MATERNOINFANTIL DE LA VALL D’HEBRON (HUVH)
Pg. de la Vall d’Hebron, 119-129 - 08035 - Barcelona
Telefon: 93 489 30 11

http://www.vhebron.net

Antecedents

El conjunt de centres que componen I’'Hospital Universitari Vall dHebron, avui el
primer complex de serveis sanitaris de Catalunya, va néixer a partir d’un nucli
hospitalari inicial projectat I'any 1947 i inaugurat el 1955. Era un hospital general,
amb una primera definicié de residéncia, que li conferia el caracter d’instal-lacio

sanitaria tot terreny dins la xarxa hospitalaria de I’Estat Espanyol.

L’evolucié de I'atencié sanitaria als anys 60, especialment en les arees de diagnostic i
tractament, va imposar un nou model que incloia més centres especifics i serveis de
suport. Al voltant de I'Hospital General, que avui aplega totes les especialitats de
medicina interna i la seva activitat quirdrgica, es crearen els hospitals Maternal i
Infantil (més tard units en un de sol), i el de Traumatologia i Rehabilitacié. Finalment,
es va incorporar la Clinica Quirurgica Adria, avui desapareguda i substituida per la

Unitat de Cirurgia sense Ingrés del Parc Sanitari Pere Virgili.

També es van alcar nous centres docents, administratius, laboratoris i altres
instal-lacions. | aquell primer ambit sanitari, situat a la part alta de Barcelona, sota la
serra de Collserola, es va anar convertint en una auténtica ciutat al servei de la salut,
lligada a la Universitat Autonoma de Barcelona. Avui, I'Hospital Universitari Vall
d’Hebron reuneix un complex de més d’una dotzena d’edificis, en els quals s’apleguen

equipaments molt sofisticats, i on treballen i circulen milers de persones cada dia.

Al llarg d’aquesta historia, la vella residéncia ha anat canviant al ritme de I’evolucié de
la societat catalana i espanyola: han millorat els nivells socioeconomics i culturals i han
desaparegut algunes malalties classiques, pero n’han aparegut de noves. L’Hospital
Universitari Vall d’Hebron esta en un procés permanent de transformacié, amb

I'objectiu d’adaptar-se a les noves necessitats de la societat.

En referéncia a I’Area Maternoinfantil, va ser inaugurada I’any 1964. Esta integrada
dins el gran complex de centres sanitaris que formen I’Hospital Universitari Vall
d’Hebron.



ANNEXOS |

Situacio actual

Des de la vessant assistencial, els seus quatre grans centres, I’Area General, I’Area
Maternoinfantil, ’Area de Traumatologia i Rehabilitacié i la Unitat de Cirurgia sense
Ingrés (Parc Sanitari Pere Virgili) donen cobertura practicament a totes les especialitats
mediques i quirargiques, i converteixen I’Hospital Universitari de la Vall d’Hebron, al

mateix temps, en centre pels veins de la zona i per a processos complexos.

A més, aquest centre també ha assolit un gran prestigi en I’ambit de la docéncia, la
Facultat de Medicina i I’Escola Universitaria en son un exemple. | també han fet

avencgos en la recerca.

Aquesta concentracio d’immobles i tecnologia, que acull i déna suport a professionals i
experts de gran prestigi, esta al servei d’un sol objectiu: I'atencié sanitaria prioritaria a
la societat catalana, en la recerca de la maxima qualitat assistencial. L’Hospital Vall
d’Hebron s’ha convertit en un centre de referéencia d’ambit estatal i internacional,
especialment en els casos més complexos, i també per la seva funcié investigadora i

docent.

Amb prop de 1.200 llits, I’Hospital Universitari Vall d’Hebron estructura la seva
activitat per processos: meédics, quirdrgics, maternoinfantils, diagnostic biologic i
diagnostic per la imatge. El total d’altes anuals al 2007 va ser de 66.310 amb una

estada mitjana de 7,95 dies.

Al segle XXI, en un escenari social que es dibuixa complex, dins d’un marc molt
canviant, la gestié de les institucions sanitaries consistira, cada cop més, en un procés
permanent d’adaptaci6 a les necessitats globals, sectorials i individuals dels ciutadans.
D’aquesta manera, la missié (qué som) i els valors (com volem ser) constitueixen el

fonament de I’acci6.

La missié de I'Hospital de la Vall d’Hebron és tenir cura de la salut de les persones,
mitjancant una atencié sanitaria efectiva, eficient i de qualitat, amb I'objectiu de
prevenir i tractar les malalties, sent la docéncia i la recerca elements importants del
procés assistencial. Es doncs una institucid sanitaria del sistema public catala,
compromesa amb la seva finalitat social i amb els seus objectius essencials.
Convertint-se aixi en el primer complex sanitari de Catalunya dotat amb uns serveis
d’alta qualitat. També desenvolupa coneixement basat en |’expertesa professional,

aquesta condicio obliga a concentrar tecnologia i recursos cada vegada més sofisticats.

Cal destacar que el compromis i I'expertesa dels professionals de I’Hospital Vall
d’Hebron conformen la base on es recolzen els valors essencials que caracteritzen les
seves activitats i les relacions amb el ciutada, aixi com la integracioé plena de I’Hospital

en la societat.
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De fet,

volen ser un hospital centrat en el pacient i enfocat a la millora continua dels

seus processos i resultats, arrelat a la seva comunitat i, alhora, un centre d’alta

tecnologia i de referencia estatal i internacional. A més, aspiren a mantenir i ampliar

les seves linies d’excel:léncia, el compromis amb la societat i la contribuci6 al progrés

sostenible del sistema sanitari, sent imprescindible per aconseguir-ho el continu

desenvolupament i implicacio dels seus professionals.

Per tal de definir i concretar I'estratégia per aconseguir els objectius plantejats, el

Comité de Direccié de I'Hospital va definir préviament onze Linies Estrategiques

destinades a establir les condicions necessaries per a la consecucié de la formulacio

estratégica establerta. Les linies definides al 2006 i presents en |’actualitat son:

1.

10.

11.

L’Hospital s’orientara a processos fent del pacient el centre de les seves

actuacions, cercant la qualitat total mitjancant la gestioé clinica.

Hospital que reconeix I’excel-léncia professional, incrementa el sentit de
pertinenca, es compromet amb el seu personal, i atrau els millors professionals

en cada un dels ambits.

El Pla director d’obres sera una peca clau en la modernitzacié i la millora

organitzativa.

Es dotara de sistemes d’informacié que responguin a les necessitats de

I’organitzaci6 i facilitin la generacié de coneixement i la presa de decisions.

L’Hospital desenvolupara la millora continua de qualitat en l'assisténcia i

mesurara els resultats en salut.

Incrementar els nivells de confort i seguretat en la prestacio de serveis i vetllar

per un tracte respectuds i sensible.

Coneéixer les necessitats dels nostres professionals i usuaris per tal d’enfortir la
politica de comunicacié interna i externa de I’Hospital i donar a conéixer la

nostra organitzacio.
L’Hospital cercara I'us eficac i eficient dels seus recursos.

L’Hospital sera lider en terciarisme i estara a I'avantguarda en I'ambit estatal i

internacional en investigacio i docéncia.

L’Hospital preveura i s’adaptara a les noves necessitats de la societat i a la

innovacio tecnologica.

Es millorara I'accessibilitat dels usuaris als serveis oferts per I’Hospital afavorint

la continuitat assistencial.

El Pla de qualitat de ’'HUVH és la forma que té aquest Hospital d’articular i posar en

marxa

plans d’accio dirigits a aconseguir objectius de millora. D’aquesta manera es
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potencia la millora de la qualitat de I'atencié que reben els pacients d’acord amb les
seves necessitats i expectatives, i també es fomenta el compromis, la formacié i la

participacié dels professionals en la dimensié de la qualitat de I’assisténcia.

El desembre de 2004 es va realitzar la primera autoavaluacié de I'EFQM i es va
dissenyar i implementar el Pla de millora EFQM 2005-2006, amb 8 Arees de Millora. El
novembre de 2006, la segona autoavaluacié de ’'EFQM va permetre dissenyar el segon
Pla de millora EFQM 2007-2009, amb 7 Arees de Millora i 6 Accions de Millora. La
tercera autoavaluacio es realitzara el novembre de 2009; la implantacié de les accions

finals tindra lloc el juny de 2010 i I'avaluacié externa, el novembre de 2010.

En referéncia a I’Area Maternoinfantil aplega tots els ambits de I’atencié pediatrica (des
de la neonatologia fins a la patologia de I'adolescent) i de l'atencié ginecologica i
obstétrica. Les especialitats que atén aquesta area son: alt risc obstetric, al-lergologia,
anestesiologia i reanimacio, cardiologia, cirurgia cardiaca, cirurgia general, cirurgia
oral i maxil-lofacial, cirurgia plastica, dermatologia, diagnostic per la imatge,
diagnostic prenatal, endocrinologia, genética, ginecologia, medicina interna, medicina
reproductiva, neonatologia, nefrologia, neurofisiologia, oftalmologia, oncologia

meédica, otorinolaringologia, trasplantaments: fetge, ronyo, pulmo, moll d’os i cor.

De fet I’Area Maternoinfantil és un centre lider en el camp de I'atenci6é pediatrica,
obstetrica i ginecologica, amb més de 1.600 professionals al servei de les mares i els
infants. De fet, és un centre de referéncia per a la ciutat de Barcelona i la resta de
Catalunya, i atén també pacients de la resta de I’Estat Espanyol. De les especialitats
citades anteriorment, destaca sobretot, en la lluita contra el cancer, en els que
s’anomenen embarassos d’alt risc, en el diagnostic prenatal, en els trasplantaments i
en tot tipus de cirurgia d’alta complexitat técnica, en el tractament psiquiatric infantil i

en el de cardiopaties congenites.

Aixi doncs, des del punt de vista assistencial, i en tractar-se d’un centre de tercer
nivell, es realitzen activitats de salut basica (part normal, patologia mamaria, malalties
comunes dels infants..) com aquelles més especifiques i punteres (embarassos d’alt

risc, trasplantaments en infants, cirurgia de cardiopaties congénites, cirurgia fetal...).

Des de la perspectiva docent, I’Area Maternoinfantil és inclosa dins de I’oferta global
de I'Hospital Universitari Vall d’Hebron en la formacié de pregrau i de postgrau per als
estudiants de la Facultat de Medicina de la Universitat Autonoma de Barcelona (UAB) i
de I’Escola Universitaria d’Infermeria. Actualment compta amb 60 MIR de pediatria, 3

MIR de cirurgia pediatrica i 20 MIR d’obstetricia i ginecologia.

L’Area ha implantat també diversos programes de cooperacié interdisciplinaria. Cal
destacar, en aquest sentit, els processos de col-laboracié entre diversos serveis clinics,
i entre el Servei de Cirurgia Pediatrica i Obstetricia, Anestesiologia i Reanimacié i altres
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per al nou Programa de cirurgia fetal, aixi com amb altres especialitats quirlirgiques de

I’Area General (fibrosi quistica, patologia mamaria).

L’Area Maternoinfantil, pel que fa als seus Processos, és un centre multidisciplinari que
tracta de forma integral totes aquelles patologies relacionades amb la dona i I'infant.
Es considerat centre de referéncia i excel-léncia, tant en el vessant assistencial com en
el de docéncia i recerca. Seguint les linies estratégiques de la institucio, I'objectiu
principal és donar el millor servei a 'usuari, garantint una rapida accessibilitat, tant

des de I’atencié primaria com des de I’Hospital, amb una maxima qualitat.

En aquesta area el total d’altes segons la memoria de I'any 2007 va ser de 13.097. |

I’estada mitjana va ser de 6,97 dies.

Destaca especialment l'organitzacié d’activitats de caire ladic i també divulgatiu,
pensades perqué els pacients i usuaris prenguin un paper actiu en els processos en
qué els involucren. Per aix0 periodicament s’ofereixen activitats molt diverses, des dels
espectacles de magia, humor i musica, als contacontes o el reiki. D’aquesta manera es
celebren festes assenyalades com el Nadal, el Carnestoltes, el Sant Jordi, entre d’altres.

| també es realitzen exposicions artistiques al vestibul de I’Area Maternoinfantil.

De fet, aquestes activitats sén promogudes per diferents entitats i dinamitzades, en
gran part, per voluntaris. Algunes d’aquestes entitats. son: AFANOC, ASVOL, Fundacio
Theodora, Cibercaixa, Creu Roja, Fundacié Anima, El somni dels nens... | també
existeix la col-laboracié de diferents empreses privades que realitzen la seva actuacio a
I’hospital a través de les diferents entitats.

A més, també existeix I’aula hospitalaria en I’Area Maternoinfantil, que durant I’any
2007 ha atés a un total de 509 alumnes de diferents nivells educatius (des d’educacié
infantil a FP i batxillerat). En referéncia a I'activitat de la ciberaula de La Caixa, aquesta
ha atés en el mateix periode a un total de 3.144 infants i adolescents d’entre 1 i 18

anys.
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HOSPITAL UNIVERSITARI DOCTOR JOSEP TRUETA DE GIRONA
Avinguda de Franca s/n - 17007 - Girona
Teléfon: 972 940 200

http://www.gencat.net/ics/trueta

Antecedents

L’Hospital es va inaugurar I’any 1956 amb el nom de Residencia Sanitaria del Seguro
Obligatorio de Enfermedad de Gerona amb la intencié de donar atencio a beneficiaris
de la Seguretat Social, és a dir, a persones sense mitjans economics. Era un edifici de
dotze plantes, de les quals, set estaven dedicades a hospitalitzacié, i tenia una
capacitat per a 250 llits. Hi havia, pero, només tres plantes habilitades per a
I’assisténcia quirdrgica, cosa que reduia les places a un centenar de llits. El seu index
d’ocupaci6 era molt baix, i es dedicava, principalment, a ['obstetricia i la
traumatologia. Al 1959 canvia el nom per Residencia Sanitaria de la Seguridad Social

General Alvarez de Castro.

Des del punt de vista d’evolucié historica de I’Hospital, un dels serveis que ha sofert
canvis més importants és el d’infermeria. El personal d’infermeria de I''Hospital estava
format inicialment per religioses, i només hi havia alguna infermera seglar. Aquesta
proporcié, amb la creacié el 1966 d’una escola d’ajudants técnics sanitaris (ATS), va
anar canviant progressivament. El 1980, I'escola va passar a ser universitaria i,

actualment, esta adscrita a la Universitat de Girona.

De mica en mica, el centre va anar incorporant més especialitats quirirgiques, fet que
va contribuir que els ciutadans canviessin a poc a poc la seva percepcié sobre
I’Hospital. Durant els anys 80, s’hi van fer reformes d’ampliacié6 importants i es va
augmentar la dotacié dels serveis que actualment ofereixen. Arribats al 1990 van
canviar el nom per adoptar el d’'un dels metges catalans amb més projeccid

internacional, el Dr. Josep Trueta.

Avui en dia, la relacié de I'Hospital amb la formacié és un dels seus aspectes més
rellevants, ja que s’hi imparteixen també estudis de pregrau i de postgrau per a
estudiants d’infermeria de la Universitat de Girona, i per a estudiants de medicina i
llevadors i llevadores interns residents, des de 1996, a partir de la signatura d’un
conveni amb aquesta Universitat que va consolidar la vocacié de I’'Hospital com a
centre formatiu. Per aquest motiu va adoptar | seu nom actual i definitiu: Hospital

Universitari de Girona Doctor Josep Trueta.
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Cal posar eémfasi al fet que en els seus inicis I’hospital va tenir una finalitat clarament
definida en favor de les especialitats quirargiques: la cirurgia general, la
traumatologia, la ginecologia,... i les especialitats mediques van ser les darreres en
constituir-se. A les primeres époques només hi havia alguns especialistes que actuaven
com a metges consultors; el pediatre era un d’ells. De fet, els Serveis de Pediatria van
ser els dltims en estructurar-se de forma jerarquica arreu de I’estat espanyol. A Madrid,
es va crear dins I’Hospital La Paz al 1965 i un any més tard es va inaugurar I’Hospital
Maternoinfantil de la Vall d’Hebron a Barcelona. En el cas del servei de pediatria de
I’Hospital Universitari de Girona Doctor Josep Trueta, al principi es feien guardies
localitzades; els pediatres només havien d’anar al centre si els metges encarregats
d’atendre les urgéncies reclamaven la seva col-laboracié. El primer espai de I’hospital
dedicat a la medicina per a infants va ser la vuitena planta, es separaven els nens de
les nenes i s’atenien els infants d’entre 1 i 7 anys d’edat. A més, es va comptar amb un
altre espai a la setena planta, pels nadons i els prematurs, aixi com amb espais aillats

per a malalties infeccioses.

Poc a poc, es van anar definint les caracteristiques del servei de pediatria amb una
nova unitat destinada a pacients amb infeccions greus: pneumonies, sépsies... Al
principi, estava separada d’un altre espai dedicat a la vigilancia intensiva dels nadons,
pero després es van unir i ara és el mateix equip de pediatres el que dirigeix ambdues
unitats. Aixi doncs, es percep que en la historia d’aquesta especialitat s’han viscut
situacions diverses; la disminucié del nhombre de naixements, a més de la creacio de
diferents hospitals d’ambit comarcal i el predomini d’una activitat médica que intenta
disminuir al minim el nombre d’ingressos, han anat fent disminuir I’activitat del servei
hospitalari. Amb aquests fets i la progressiva subespecialitzacié de la pediatria, s’ha

anat canviant la fesomia de I'especialitat.

Situacio actual

De fet, I’'Hospital Universitari de Girona Doctor Josep Trueta és I’hospital de referéncia
de les comarques gironines i forma part de I'Institut Catala de la Salut i de la Xarxa
hospitalaria d’utilitzacié publica (XHUP). Té la responsabilitat d’oferir assisténcia
especialitzada a la comunitat, a una poblacié6 aproximada de 660.000 persones al
2008, segons dades de I'IDESCAT®. En concret, segons dades de desembre de 2007,
compta amb 402 llits, 11 quirofans, 86 sales de consultes externes i 1.249
treballadors. De fet, el centre disposa de mitjans diagnostics i terapéutics avancats i

segueix una politica que aposta per la docéncia i la investigacié. El seu objectiu és

8 |DESCAT. (2009). Web de l’estadistica oficial de Catalunya. Recuperat 29 maig 2009 des de
http://www.idescat.cat
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adaptar-se a les necessitats canviants de la poblacié per aconseguir una millora
continua de la qualitat assistencial.

Aixi doncs cal destacar I'alt nivell de complexitat al qué han arribat les atencions en
aquest hospital gracies a la creacié, ampliacié i consolidacié de diverses unitats. |
també la presentaci6 del projecte del nou Hospital Trueta, un edifici que el consolidara

com a centre de referéncia al territori.

Cal destacar que en I'actualitat, el servei de pediatria disposa de 35-40 llits per infants de
0 a 14 anys i 40 llits per infants prematurs, 4 llits d’'UCI i 18 incubadores, 4 d’elles
medicalitzades.

El mes de maig del 2006, es va inaugurar el nou sistema de connexid per
videoconferéncia del Servei de Cardiologia Pediatrica de I’Hospital Universitari de
Girona Doctor Josep Trueta amb el Servei de Cardiologia Pediatrica de la Vall d’Hebron.
Aquest servei permet que certs malalts gironins post operats del cor o que s’han
d’intervenir i que haurien d’anar a Barcelona a fer ecografies i controls, no hi hagin

d’anar perqué se’ls fa el seguiment des del mateix Trueta.

Actualment aquest sistema s’esta utilitzant per dues finalitats. D’una banda, per fer
comentaris de casos complexes permetent arribar d’una manera col-legiada a
diagnostics precisos i a actituds terapeutiques consensuades. | de l'altra per fer el
seguiment de cardiopaties congénites complexes que han estat intervingudes a
Barcelona, evitant aixi desplacaments a Barcelona dels infants i adolescents operats del

cor.

De fet, les inquietuds envers I'infant malalt han estat ben presents a I’hospital i aquest
s’ha convertit en capdavanter a partir de diferents experiéncies al llarg de la seva
historia: s’han fet campanyes per promoure l’alletament matern, s’han organitzat
activitats ladiques per als infants ingressats, aixi com també cal destacar la rellevancia
que ha suposat la creaci6 d’una unitat docent portada per una professora
d’ensenyament primari, Anna Falgueras, per mantenir I’habit d’estudi i la formacié de
I'infant en els ingressos perllongats, amb uns objectius i uns resultats que van molt
més enlla dels coneixements que reben els infants durant el periode que dura el seu
ingrés. Aquesta aula hospitalaria acull als infants i adolescents ingressats en edat
escolar (fins als 16 anys) que hi facin una estada llarga; a més, |'activitat d’aquesta
aula es complementa amb els serveis de cibercaixa, connexi6 a internet i préstec de

llibres, i altres activitats ludiques.
La distribucié de malalties dels nens/es hospitalitzats és:

« No quirargics: infecciosos, respiratoris, digestologia, endocrinologia i

traumatologia.

e Quirdrgics: hernies, apéndix, cremats i traumatologia.
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Segons dades de la memoria anual 2006 de I’Hospital Universitari Doctor Josep Trueta
de Girona, les altes totals anuals han estat 20.196 i I’estada mitjana d’hospitalitzacié
de 6,20 dies. En referéncia al Servei de Cirurgia Pediatrica hi ha hagut 239 altes, amb
una estada mitjana de 3,8 dies; en canvi la pediatria escolar ha tingut 567 altes, amb
una estada mitjana de 4,1 dies; i la pediatria de lactants li corresponen 458 altes amb
una estada mitjana de 4,2 dies. | si parlem de I’'UCI, diferenciem les 43 altes amb una
estada mitjana de 13 dies en la unitat de neonatals; de les 24 altes amb una estada

mitjana de 5,9 dies en la unitat pediatrica.
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CONSORCI HOSPITALARI DE VIC - HOSPITAL GENERAL DE VIC
C. Francesc Pla “El Vigata”, 1 - 08500 - Vic
Teléfon: 93 702 77 77

http://www.chv.cat

Antecedents

El CHV és el recull d’una inquietud historica de Vic i de la comarca d’Osona pel que fa
a I’atencio sanitaria. Els primers indicis de la tradici6é assistencial de la ciutat sorgeixen
al segle Xll quan Arnau de Cloquer va fundar un hospital per a persones amb lepra.
També es coneix I’existéncia d’altres hospitals de caracter gremial i de les cases de
salut i d’acollida. L'any 1348 Ramon de Terrades va fundar I’'Hospital de la Santa Creu,
la referéncia historica més clara per al CHV. | al 1604, Vic ja disposava d’un hospital

per a malalts pobres.

L’any 1931, I'Hospital de la Santa Creu va esdevenir hospital comarcal, i juntament
amb altres associacions de caracter mutual i assistencial, va vetllar per la cura
assistencial d’Osona. Amb el restabliment del govern de la Generalitat de Catalunya,

I’lany 1977 la sanitat d’Osona va prendre un nou impuls.

La preocupaci6 dels osonencs per assolir un bon nivell de qualitat i eficacia assistencial
va culminar en la creacié del primer Consorci en el sistema sanitari de Catalunya, per a
la gestio de I'Hospital General de Vic. El 1988 es van inaugurar les instal-lacions de
I’Hospital General de Vic. | al 2007, el Consorci Hospitalari de Vic va incorporar la
Clinica de Vic a la seva gestié; aquest centre sanitari ha estat, historicament, un

referent en I'atencié privada a la comarca d’Osona.

Arribats al gener del 2009 es va integrar I’Hospital Sant Jaume de Manlleu en aquest
Consorci. Aquest centre sociosanitari disposa de prop de cent llits d’hospitalitzacié i

gestiona, al mateix complex assistencial, la residéncia Aura, amb cent cinc places.

Situacio actual

El Consorci Hospitalari de Vic (CHV) és una organitzacio que ofereix serveis sanitaris
sense anim de lucre i és gestionada com un consorci public. Gestiona I’Hospital
General de Vic (HGV), la Clinica de Vic, Osona Salut Mental i I’'Hospital Sant Jaume de
Manlleu; oferint assisténcia publica, assisténcia privada i assisténcia en salut mental.
De fet, les instal-lacions del CHV s’ubiquen en tres edificis situats a Vic i un a Manlleu.

Bona part de l’atencié publica especialitzada, contractada amb el Servei Catala de la
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Salut, té lloc a I’Hospital General de Vic; en funcié del nivell de complexitat de la
malaltia del pacient i del tipus de tractament a desenvolupar, I'atencié també es pot

oferir a Osona Salut Mental o Clinica de Vic

Juridicament, el CHV esta integrat per la Generalitat de Catalunya i la Fundacié de
I’Hospital de la Santa Creu de Vic, i esta organitzat com un Consorci Administratiu de

caracter public i institucional.

A més, el Consorci Hospitalari de Vic forma part d’organitzacions de caracter comarcal
que tenen I’'objectiu de treballar coordinadament per a la millora dels serveis sanitaris i
la continuitat assistencial. Aquestes entitats son el Servei Integrat de Salut d’Osona
(SISO) i els Serveis Auxiliars a la Sanitat (SAS).

La finalitat del CHV és posar a la disposicio de la poblacié de la comarca d’Osona
(segons dades de I'IDESCAT, aproximadament de 150.000 persones al 2008)® un
servei assistencial de qualitat, amb responsabilitat social.

Els valors que regeixen I'atencié del Consorci Hospitalari de Vic sén: Professionalitat
entenent-la com la responsabilitat, I'afany de millora i I'experiéencia en els
coneixements i la practica professional; Acolliment com la qualitat de vida i el benestar
de les persones, potenciant els equips de professionals oberts, interactius i de rostre
huma; Compromis en la col-laboracié solidaria entre els professionals, les institucions,

els ciutadans i amb la societat a qui serveix.

Per assolir els seus objectius, I'Hospital General de Vic compta amb un Pla Estrategic
que es fonamenta en conéixer les necessitats dels ciutadans/clients i en definir els
processos per cobrir aquestes necessitats de manera satisfactoria, i amb els recursos

adients, segons la definicio dels productes assistencials oferts pels professionals.

Amb el nom d’Actuem, el CHV ha elaborat aquest Pla Estratégic que ha esdevingut el
punt de referéncia de les actuacions desenvolupades en els darrers temps. Es tracta

d’un projecte col-lectiu que orienta el dia a dia de I'organitzacio.

Gracies a aquest nou Pla, I'organitzacié ha incorporat un nou model de direccié
estratégica que permet portar a terme canvis en les rutines de I’'Hospital. El principal
objectiu del pla és assolir uns resultats que garanteixin que el CHV es pugui mantenir i
adaptar a les necessitats de la poblacié i I’entorn a cada moment. El pla esta orientat

en tres grans ambits: Salut, Sostenibilitat Economica i Responsabilitat Social.

La direccié de I’Hospital es marca com a objectiu la gestié6 de qualitat total, per tal

d’aconseguir una assisténcia eficient, basada en la utilitzaci6 dels procediments i

8 |DESCAT. (2009) Web de lestadistica oficial de Catalunya. Recuperat 21 maig 2009 des de
http://www.idescat.cat
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recursos d’efectivitat demostrada, que satisfaci al ciutada/client i garanteixi el

sosteniment de I’empresa.

Per dur-ho a terme amb la implicacié i el compromis per part dels professionals, la
direccio reconeix al director/comandament com al lider de la gesti6 de la qualitat en el
seu ambit, i posa a la seva disposicié una Unitat de Qualitat com a suport metodologic
per a poder planificar, controlar i millorar I’atencié que s’ofereix als ciutadans/clients,

tot utilitzant el model EFQM d’excel-léncia.

La informacio referent a la qualitat es difon als professionals mitjancant un butlleti
d’utilitzacié de recursos i un dossier de resultats, alhora que forma part de la memoria

anual de I'Hospital General de Vic que també té difusié externa.

Amb I’objectiu de vetllar i garantir una assisténcia i un servei de qualitat el Comité de
Direccié de I'Hospital General de Vic, va aprovar la creaci6 d’'un Comité Permanent
Assistencial. Aquest organ executiu té funcions de planificacié, control i
redireccionament, amb una sistematica de treball de direccié per projectes, per tal de

satisfer les necessitats dels clients.

Segons la memoria de I'any 2007, I'estada mitjana dels pacients que ingressen a
I’Hospital General de Vic és de 6,37 dies. L’Estada mitjana es refereix a la mitjana de
dies que un malalt esta a I'hospital, és a dir, la relaci6 entre el total d’estades dels
malalts ingressats durant I’any i el nombre d’ingressos (o d’altes) de I’hospital en el
mateix periode de temps. Pel qué fa al nombre d’altes anuals li corresponen un total

de 10.716 amb una capacitat de 205 llits, ambdues dades es refereixen a I'lany 2007.

Pel que fa a la relacié6 amb associacions de pacients, existeix des de fa anys relacié
més o menys estable amb algunes associacions de la comarca com és I’Associaci6é de
Diabeétics i I’Associacidé de Familiars de Malalts Mentals. En altres casos, la relacié6 amb
les associacions de pacients es produeix de manera puntual per la demanda de
colllaboracié6 en determinades activitats. També cal destacar que [I’'Hospital ha
participat en campanyes referents a tabac, salut mental, programa de deteccié precoc

del cancer de mama, entre d’altres.

Per a la celebracié de les festes internes de caracter social, I’Hospital compta amb la
col-laboraci6 de la Creu Roja i de grups culturals, escolars i d’esplai, per a la celebracié
del Nadal, la festivitat del Dia del Malalt i la diada de St. Jordi, entre d’altres. D’altra
banda, I'Hospital esta obert a les manifestacions artistiques i compta amb I’aportacié

de diversos pintors de la comarca com Generd, Ordeig i Montanya.
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« ANNEXS5 - Les entrevistes

Model d’entrevista

1. ’HOSPITAL

Serveis que ofereix

Nombre de plantes i d’atencions al dia

Servei de Pediatria:
- Tipus d’estada (curta, llarga...)
- Atencions setmanals/anuals (hombre, edats, patologies...)
- Nombre i tipologia de professionals que atenen el servei

2. LES ACTIVITATS SOCIOEDUCATIVES, CULTURALS | LUDIQUES DEL SERVEI DE
PEDIATRIA

Coordinacio:

- Es realitza coordinacio entre els diferents professionals del servei de pediatria

(infermeres, pediatres, administracio, treballador social...)?
- Existeix una coordinacié amb la/es responsable/s e I’aula hospitalaria?

- Existeix algun professional que coordini aquest tipus d’activitats? Quin perfil

professional té (tasques, funcions, titulacié)? Quines funcions té?

- Quines eines utilitzeu per a la coordinacié (reunions, actes, elaboracié de

projectes interdisciplinaris...)? Com realitzeu aquesta coordinaci6?
Dinamitzacio:
- Qui s’ocupa de dinamitzar aquestes activitats?
- Qui contracta a aquests dinamitzadors i quin perfil professional tenen?
Voluntariat:
- Rebeu voluntaris?

- Quin és el procés per a ser voluntari (formulari, entrevistes, perfil per a ser

voluntari, formacié inicial i permanent...).
- Qui coordina el grup de voluntaris??
Associacions i entitats:

- Existeix alguna associacié de pares i mares per a infants i adolescents malalts,

ubicada al vostre hospital? Com s’organitzen? Quines activitats realitzen?

- Altres entitats. Funcions, tasques, activitats...
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Formacio permanent:

Es promociona la formacié permanent per a voluntaris i professionals? Quin

tipus de cursos s’ofereixen?

Planificacio d’activitats:

Existeix un programa marc de I’hospital on s’hi contempli la planificacio

d’activitats socioeducatives, culturals i/o ludiques? Quin?
Aquesta planificacio es troba dins d’algun projecte o pla de I’hospital?

En base a qué es genera aquesta planificacié (necessitats expressades pels
usuaris, un pla general, segons edats i nombre infants, problematiques

especifiques dels infants...) ?

Influencien en aquesta planificacio les problematiques socioeducatives dels

infants?

D’aquesta planificacié: objectius (com es treballen, com es mesuren, Us
d’indicadors..), tipus d’activitats, avaluacié (de cada activitat, trimestral, anual,

continua; registres utilitzats...)

Existeix una memoria de les activitats realitzades? Com es realitza? Qui

participa en la realitzacié de la memaoria?

Registres:

Altres:

Utilitzeu documents o registres per a realitzar [I’avaluacié, seguiment,

coordinacions de les activitats socioeducatives, culturals i ludiques?

Teniu alguns referents europeus o d’altres hospitals que inspirin la vostra

organitzacié i les activitats que promoveu?

Participeu a les Jornades d’Humanitzacié dels hospitals celebrades a I'Hospital
Sant Joan de Déu?

Hi ha serveis externs que participin en la dinamitzacié d’activitats en el servei

de pediatria (pallassos, museus, entitats com Creu Roja...)?

Existeix servei de suport psicologic?
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Transcripcio de les entrevistes realitzades a quatre hospitals catalans

1. HOSPITAL SANT JOAN DE DEU

DATA ENTREVISTA: Dimecres 18 marc 2009

LLOC: Hospital Sant Joan de Déu, Esplugues de Llobregat

ENTREVISTA A: Maria, Elena, Teresa i Marta. Les mestres de I’Escola de ’Hospital
Sant Joan de Déu

INFORMACIO RECOLLIDA:

Per a donar resposta a l|’entrevista que havia preparat per a recollir informacié
relacionada amb I’Escola dels Pins, de I’'Hospital Sant Joan de Déu, m’han atés dues
mestres d’educacié primaria i una mestra d’educaci6 especial de la Unitat de
Psiquiatria d’aquest hospital. Val a dir que he hagut de compartir el temps per a

realitzar aquesta entrevista amb tres estudiants més de la Universitat de Barcelona.

L’Escola dels Pins, com a espai (segona planta de I’hospital - edifici CiberCaixa), és un
lloc que convida als infants i adolescents a passar els dies que estan ingressats gaudint
de la companyia d’altres infants i adolescents. Es un espai normalitzador i acollidor, a
on es realitzen diferents activitats i s’intenta oblidar la malaltia i I'avorriment. El seu
objectiu no és només que I’ infant o jove malalt no perdi el seus habits d’estudi i el seu
curs escolar, siné que I'ajudin a oblidar la malaltia i a normalitzar la seva vida

quotidiana.

Aquesta escola segueix el mateix calendari escolar que la resta de centres que
pertanyen al Departament d’Educacié. L’horari de I'aula és de dilluns a divendres de 10
a 13 hores. Les edats que s’atenen soén de 3 a 16 anys (P-3 a 4t ESO) i si hi ha algun
cas fora d’aquestes edats es valora la possibilitat d’atencié. Els alumnes que estan

enllitats i no poden assistir a I’aula reben atencié en les seves propies habitacions.

Per saber quins infants i adolescents podran accedir a I’aula o caldra visitar a les seves
habitacions, cada mati fan una llista a través d’una aplicacié6 de I’hospital on surten
tots els infants i adolescents ingressats amb la seva edat i malaltia. A vegades es
troben que tenen poc espai, i si és aixi, fan torns escola/sala de jocs.

Aixi doncs, les mestres d’aquesta escola es poden trobar a infants que no han vist mai,
de cursos i nivells molt diferents, d’edats diferents, de procedeéncies diferents... El
primer dia que arriben a I’escola o s’atenen a les habitacions, els hi pregunten d’on
venen, i comencen a fer el dibuix “jo a I‘hospital” per tenir informaci6 del seu estat
emocional; en canvi, als més grans els hi fan escriure sobre la mateixa tematica o

sobre les seves preferéncies. | aixi van adequat qué fer amb cadascu, també es
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regeixen pel que més els hi agrada fer a I'escola, i busquen activitats que puguin fer
autonomament per poder atendre a tots els alumnes. Tot i que I'horari de I’escola és
de 10 a 13, tenen clar que estan a I’hospital per curar-se, i per tant, qui marca la pauta
son els metges i les infermeres. Aixi doncs, I'infant i adolescent dins aquest horari pot

accedir a I’escola quan vulgui i quan els metges I’hi permetin.

A més, els alumnes que estan hospitalitzats al servei de psiquiatria reben una atencié
educativa en un espai diferent: la planta vuitena. Aquests alumnes compten amb una
de les quatre mestres de I’Escola dels Pins que sera el seu referent mentre duri
I’ingrés. Sobretot a la planta de psiquiatria s’atenen a adolescents de més de 16 anys;
de fet en aquesta planta s’atenen malalties mentals, trastorns de I’alimentacié... casos
més cronics i de més llarga estada. En aquesta planta es controla millor el nombre
d’atencions que es tindran cada dia, tot i que hi ha situacions que fan variar molt el dia
a dia; per exemple, si és divendres i se’ls hi déna permis o no per sortir, o bé, si ha
tocat prendre el pes i han guanyat (situacidé conflictiva per els pacients amb trastorns

d’alimentacio).

L’Escola té el seu origen I’'any 1881 quan els germans de I’Orde Hospitalaria de Sant
Joan de Déu feien les classes de musica. En aquest hospital hi ha dades de I’existéncia
d’una escola des de 1908. Al segle XX aquest servei estava en funcionament gracies a

persones que de manera altruista hi realitzaven tasques pedagogiques.

El 1967 I’Escola és reconeguda com a centre pel Ministeri d’Educacio i Ciencia. El
setembre d’aquell mateix any I’Escola es posa en funcionament al carrec d’un mestre i
dues mestres. A I'any 1991 es signa el conveni de col-laboracié entre el Departament
d’Educaci6 de la Generalitat de Catalunya i I'Hospital Sant Joan de Déu pel

funcionament i sosteniment d’unitats docents hospitalaries.

Des del mes de setembre del 2006, després de tenir diferents ubicacions, I’Escola dels
Pins es troba a I'espai CiberCaixa de I’Hospital Sant Joan de Déu d’Esplugues de
Llobregat. Des del mateix curs I’escola compta amb un hort urba en el qual els infants
i adolescents que assisteixen a l'aula poden plantar i collir diferents hortalisses, aixi
com coneixer diverses plantes aromatiques. Com a novetat d’aquest curs 2008-09,
entre altres coses, han inaugurat un bloc on els infants i joves hospitalitzats, o
qualsevol persona que vulgui, pot entrar-hi i participar-hi. Aquest és:

http://blocs.xtec.cat/escolasjdbcn/. Les mestres comenten que no saben com

dinamitzar aquest bloc, estan pensant com fer-ho per qué els infants ingressats hi

participin i hi facin aportacions amb més freqiiéncia.

| en el servei de psiquiatria tenen una revista. Tot i que des de l'escola hi fan
col-laboracions puntuals, la revista és una part més de la terapia del servei de

psiquiatria.
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Aixi doncs les mestres d’aquesta escola pertanyen al Departament d’Educaci6, sén
mestres que tenen les seves oposicions i tenen placa en altres escoles, i
voluntariament han volgut anar a treballar a aquesta escola, i a través d’uns tramits hi
han pogut accedir. L’Hospital Sant Joan de Déu és un hospital privat, perdo amb conveni
amb l'administracié publica. Per tant, I’escola també és privada, perdo sembla una
escola concertada, amb algunes coses atipiques, per exemple amb mestres de la
publica. Aixi doncs, el material i el personal de I’'Escola depenen del Departament
d’Educacié. En canvi a Cibercaixa només els hi recau el manteniment dels ordinadors

de la sala de jocs.

La utilitzaci6é de les TIC permeten un treball de comunicacié que fa que el nexe d’unié
amb I'exterior i el treball escolar sigui més facil. De fet les TIC han agafat un paper
molt rellevant a les escoles i aules hospitalaries. En el seu cas, tenen ordinadors a
I’aula, també en tenen de portatils per portar a les habitacions i també n’hi ha a la sala
de jocs (sala Cibercaixa). Les activitats que poden realitzar van des d’utilitzar el Word,
a buscar informacié a Internet, accedir a jocs, utilitzar el Messenger fins a realitzar
videoconferéncies (amb: els companys de classe, entre els infants aillats amb altres
infants hospitalitzats, amb les mestres o els Pallapupas...). Si es realitzen
videoconferéncies amb I’escola es posen d’acord amb la mestra i acorden un dia i hora
per a fer la videotrucada; pero hi ha escoles que no tenen la possibilitat de fer-ho i
d’altres que mostren molt d’interés en poder fer aquesta activitat. Normalment en les
estades de llarga durada si que es manté aquesta comunicacio a través d’internet, aixi

s’aconsegueix mantenir el vincle.

Fa quatre anys que tenen els portatils i fa un any que s’ha posat wifi a tot I’hospital,
pero cal tenir una contrasenya per a poder fer Us del wifi. Normalment donen el
portatil durant el dia, pero hi ha casos en que també els deixen durant el vespre-nit,
sobretot a la nit, perqué aixi poden parlar amb els amics. També des dels voluntaris

tenen a la disposicié ordinadors.

Les mestres comenten que en aquesta escola cal tocar moltes tecles. Han anat fent
formacié permanent, perd comenten que en noves tecnologies la maxima formacio és
la de la practica, per qué si fas un curs i no ho apliques, no aprofites els coneixements

del curs.

En els casos de llarga estada es coordinen amb els directors i professors de les escoles
d’origen, els qui a vegades faciliten exercicis i els posen al dia dels temes que estan
tractant. A vegades la familia i amics els hi porten llibres i feina per fer, perd si per
distancia no és possible aquest intercanvi de material de ma en ma, es realitza a través

de correu-e.



ANNEXOS |

Alguns d’aquests infants ingressats, especialment els adolescents, també passen
alguns dels examens de l'escola, donant permis per anar a I’escola (especialment

aquells infants i adolescents ingressats a la vuitena planta), o bé des de I’hospital.

Les mestres realitzen suport psicologic a les families, ajudant-les a resoldre dubtes o
petits conflictes que les families els hi exposen. Aixi doncs, a vegades poden fer
suport sense que aquesta sigui la seva feina especifica, donant orientacions,
informant, alleugerint I'angoixa, suport emocional... Pero cal fer esment que a

I’hospital ja hi ha diferents serveis especifics de suport.

Hi ha families o infants que tampoc volen realitzar activitats, que estan desmotivats...
pero amb els dies, quan veuen que l'estada sera més llarga comencen a mostrar
interés per a fer activitats a I’escola i vencen la por de que han estat un mes fora i

s’hagin pogut quedar endarrere dels companys.

El fet que a I'aula s’hi troben infants de totes les edats, facilita que els més grans
interactuin amb els més petits i s’ajudin en les activitats. Aquestes interaccions ajuden
a iniciar vincles entre ells, i fins i tot, una vegada fora de I’hospital alguns d’ells
continuen el contacte. De fet, durant el mes de mar¢ d’aquest any assistien a l'aula
dos nens de Sierra Leone de 13 i 9 anys, que els hi ensenyaven a llegir i a escriure en
angles, des de la particularitat que aquests nens tenen I’anglés com a llengua habitual.

També cal fer esment que I’activitat escolar en aquesta escola esta forca dirigida.

A psiquiatria sempre es fan instrumentals (mates, llengiies) i després altres activitats
que els motivin com naturals. | actualment amb els moodels, wikimedies, i altres, s’ha
agilitzat i facilitat el treball per part dels alumnes, podent anar al seu ritme i observant
el qué fan els companys; en aquest aspecte, amb tres anys s’ha evolucionat molt. A
més, utilitzen molts programes multimédies com Toktok i portals com Edu.365,
Educalia, entre d’altres.

Des de I’escola també es treballa la part lidica, tot i que en aquest aspecte es realitzen
moltes activitats des del voluntariat. En celebracions com Carnaval, Sant Jordi, Nadal,
Diada de Sant Joan de Déu... I’escola organitza activitats relacionades, intentant donar

un sentit a tot el que realitzen.

En el pla de treball determinen qué faran, i llavors el van definint. Es un pla de treball
de l'escola, séon previsions del qué faran, el qué i com treballaran, perd sempre
apareixen coses extres, noves propostes (setmana cultural, exposicions...) i quan

arriba el moment ho organitzen entre tots els membres del grup d’hospitalitat.

Aixi doncs, I’escola forma part del grup d’hospitalitat, molt important en els aspectes
relacionats amb la humanitzacié de I’hospital, perqué les persones s’hi sentin agust i
acollides, per crear un bon ambient i unes bones relacions. Formen part d’aquest grup:

Voluntaris, Espai d’Associacions, Programa Diver (Metodologia Child Live), I'Escola,
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Mediadora Cultural, la Cap (Maria Josep Planas, Directora de Planificacié; com a
responsable i coordinadora del programa). La coordinacié dels membres d’aquest grup
és a través de correus electronics, trobades als passadissos, i trimestralment fan una
reunié. Pero existeix poca formalitat en aquestes reunions, sense Us d’ordre del dia ni
actes, ni tampoc una periodicitat concreta. Val a dir que aquest grup d’hospitalitat

desenvolupa el Programa Hospital Amic.

De fet, en relaci6 amb el Programa Hospital Amic les mestres no intervenen
directament ni participen en el grup de treball per a I’elaboracié de la memoria, pero
en canvi si que hi consta la seva activitat. A nivell d’Escola, elaboren la seva memoria,
recollint totes les activitats realitzades durant el curs i la presenten a final de curs en el
Consell Escolar. Cal dir que aquesta és la Unica escola hospitalaria que tenen Consell
Escolar com a qualsevol escola, i per tant, es decideix tot en consens entre Consell

Escolar i hospital, i en canvi, en les aules es té la relacié que es pot amb I’hospital.

Les mestres d’aules i escoles hospitalaries s’han unit en una associacié. Hi ha mestres
d’especial, de primaria... Aquesta associaci6 és ACPEAH (Associaci6 Catalana de

Professionals de I’Educacié en ’Ambit Hospitalari).

L’espai de jocs el porten els voluntaris, i es busquen perfils que tinguin habilitats en
informatica, per donar suport a I’Us dels ordinadors de la sala de jocs. Hi ha un horari

concret que és per a pares.

Per finalitzar, comentar que durant I’entrevista les mestres han explicat moltes

experiéncies puntuals amb pacients concrets que no cito en aquesta transcripcio.
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DATA ENTREVISTA: Dimecres 6 maig 2009

LLOC: Hospital Sant Joan de Déu, Esplugues de Llobregat

ENTREVISTA A: Maria, Elena, Teresa i Marta. Les mestres de ’Hospital Sant Joan de
Déu. Durant les Jornades informatives a I’Escola “Els Pins” de ’Hospital Sant Joan
de Déu

INFORMACIO RECOLLIDA:

El dimecres dia 6 de maig 2009, s’han realitzat unes jornades informatives del
funcionament de I’Escola Els Pins de I’'Hospital Sant Juan de Déu. A la jornada hi hem
assistit alumnes de diferents estudis i universitats, i ha estat dirigida per les mestres
de I’Escola: Maria Assumpta Boada, Teresa Gonzalez, Elena Fuentes, Marta Colomer. He
pogut assistir-hi i rebre informacié complementaria a la ja rebuda en I'entrevista

realitzada fa dos mesos a aquestes mateixes mestres.

Primerament ens han passat un video realitzat per les estudiants en practiques que
tenen a I’Escola, el qual resumeix el dia a dia de I’Escola. En aquest video s’hi ha
mostrat la valoracio de I'activitat de I’Escola realitzada per diferents professionals de
I’Hospital: Maria Josep Planas (Cap de Planificacié i Qualitat - Programa Hospitalitat),

Nuria Serrallonga (Cap Programa Diver), Tina Perayre (Cap Voluntariat).

Tot i que informen que des de I'Escola participen en diferents reunions, no
especifiquen com les realitzen, ni la periodicitat, ni d’altres aspectes que informin
sobre aquestes. Algunes d’aquestes reunions son: de claustre, programa hospitalitat,
amb la unitat de psiquiatria. Consideren que existeix un bon treball en equip entre
mestres, families i metges; tot i que segons la informacié recollida en la primera
entrevista, sembla ser que no existeixi un vertader treball en equip interdisciplinari, ja
que les trobades son puntuals i sovint s’utilitzen per un traspas d’informacio, més que

per un vertader treball en equip.

Les mestres realitzen atencié directe als infants i adolescents de 10 a 13h., pero es
troben disponibles a I'Escola de 9 a 15h. La resta d’hores estan preparant activitats,
realitzant reunions, suport a les families, etc. Cal esmentar la importancia de la

coordinacié que tenen amb les escoles d’origen.

Les mestres elaboren un Pla anual amb diferents activitats relacionades amb I’Escola. A
partir del Pla anual i la memoria anual, valoren si es continua o no amb les activitats.
Cal comentar que no utilitzen un sistema d’indicadors per avaluar objectius. Al mateix

temps, existeix una diferenciacié entre I’atencio realitzada a la Unitat de Psiquiatria a
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la vuitena planta i I'atenci6 realitzada a la resta de pacients pediatrics ingressats per

altres problematiques.

Destaca la importancia del suport que realitzen amb les families, ja que les families
evoquen pors, angoixa, angustia a les mestres; aixi doncs s’estableixen vincles molt
forts entre families i mestres, i les families agraeixen molt aquest suport. A vegades,
les mestres també proposen activitats perqueé les puguin realitzar els familiars (pintar
mandales, participar conjuntament d’una activitat amb el seu fill/a, anar a passejar...).
Perd com a norma general, a la zona de joc i a I’escola no s’hi poden quedar els pares.
Al mateix temps, des de I’hospital es posa a la disposicio de les families un servei de

psicologia i psiquiatria.

Una de les primeres tasques a desenvolupar per part de les mesters amb l'infant o
adolescent quan arriba a I’Escola de I'hospital, és la realitzacié d’una avaluacié inicial
del seu nivell curricular (no és un examen), per poder-se adaptar al seu nivell i no als
temes que hauria d’estar fent per edat. D’aquesta manera s’elabora el Pl (Programa

Individualitzat).

De fet, les activitats de I'aula no només pretenen seguir amb les activitats escolars;
també es facilita suport emocional, relaci6 amb els altres, celebracié de festes,
distraccié, joc... A més, cometen que existeix una col-laboracié estreta entre els
voluntaris i les mestres, en |I’organitzacié d’activitats. Tot i aquesta col-laboracié no es
pot considerar una coordinacié real, ja que no existeixen reunions, ni un contacte

diari; la relacié entre mestres i voluntaris és puntual i d’'una forma informal.

| per finalitzar, comentar que el nombre d’alumnes que assisteixen diariament a
I’Escola és entre 2-5 (amb els infants i adolescents que no poden baixar a I’Escola, si és
possible i ells ho desitgen, les mestres s’aproximen a les habitacions per tal de poder
fer activitats). Les edats ateses son entre 3 fins a 16-18 anys. | I’estada mitjana dels
ingressos en aquest hospital és de 5-7 dies (tot i que n’hi poden haver que hi passin
mesos; i els que es troben a la unitat de psiquiatria ingressen minim per 3-4

setmanes).
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2. HOSPITAL MATERNOINFANTIL DE LA VALL D’HEBRON

DATA ENTREVISTA: Dimecres 6 maig 2009

LLOC: Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron

ENTREVISTA A: Anna Garcia. Coordinadora del voluntariat i de les activitats d’oci i
cultura d’AFANOC a I'Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron i I’'Hospital Sant
Joan de Déu

INFORMACIO RECOLLIDA:

L’entrevista es duu a terme en una sala proxima a l'aula i a la sala de jocs de la Unitat
d’Oncohematologia pediatrica de I’Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron.
Posterior a la visita realitzem un recorregut pels diferents espais d’aquesta Unitat i de

I’Hospital de Dia.

M’atén Anna Garcia i Pascual, membre d’AFANOC i coordinadora del voluntariat i de
les activitats d’oci i cultura de la Unitat d’Oncohematologia de I'Hospital de la Vall
d’Hebron de I’Hospital Sant Joan de Déu. Fa set anys que esta realitzant aquesta tasca.
Es Diplomada en Educacié Infantil i en Educaci6é Social, i anteriorment havia exercit

durant anys com a mestre del Departament d’Educacié de la Generalitat de Catalunya.

Respecte a les qiiestions relacionades amb 'apartat “Servei, introduccio”

L’Associaci6 de Nens amb Cancer (AFANOC), formada per pares, mares, amics i
familiars de nenes i nens afectats per aquesta malaltia, té com objectiu buscar

solucions al conjunt de trastorns que envolten al cancer infantil.

Des de 1987 esta treballant amb I'objectiu de millorar la qualitat de vida dels infants
malalts de cancer i de les seves families. La llarga durada i la duresa dels tractaments
impliquen multiples problemes a les families. De fet, des del moment del diagnostic
s’obre un periode d’incerteses i inquietuds que poden superar-se amb la solidaritat, la
comprensio i el suport de la societat. AFANOC considera que els pares, mares i la
societat en general, hem de tenir un paper actiu en la curacié dels nostres fills.
L’experiéncia d’AFANOC els ha fet comprendre que la curacié del cancer no és només
una questié meédica; tot i que el personal sanitari porta a terme una gran tasca, els
infants i les seves families necessiten molt més. De fet, la qualitat de vida i I'estabilitat
familiar exerceixen una influéncia directa en el procés de desenvolupament i curaci6

de la malaltia. Volen evitar que el cancer sigui motiu de segregacié i de marginacio.
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Els seus ambits d’actuacio:

Area d’Ajuda Emocional. El cancer infantil és una malaltia que necessita un seguiment
psicologic especific, des del moment del diagnodstic. Una bona prevencié assegura
I’estabilitat emocional futura. A través de I'equip de psicologues i la Fundaci6 DOMO
ofereixen assisténcia a les families i als infants en tractament que ho requereixin.

Organitzen i fan el seguiment dels grups d’ajuda mutua i els grups de dol.

Area de Treball Social. L’assistent social d’AFANOC gestiona els recursos economics i
d’acollida per a les families desplacades. Assessoren en I'obtenci6 d’ajudes des de
I’'administracio.

Area de Voluntariat. Els voluntaris acompanyen als nens i nenes tant a I’hospital com
a la seva llar i els ofereixen un somriure, un conte, un joc...; treballen en activitats
destinades a omplir d’estimuls als infants ingressats i d’esperanca a les families.

Capaciten als voluntaris amb formacio especifica i continuada.

Area d’Assisténcia Educativa. En aquesta area inclouen el Programa de Formaci6 i
Informacié per a Mestres, a partir del qual s’explica com afrontar una situacié d’un
alumne amb diagnostic de cancer, com treballar-lo a la classe, com actuar de cara a la
familia i els germans, etc., aix0 ajuda a desenvolupar satisfactoriament el procés

educatiu de I'infant malalt.

Area d’Oci i Cultura en els Hospitals. L’hospital no solament és un lloc on es rep la
medicacié, també és un lloc on es poden aprendre moltes coses i en el qual els infants
tenen dret a jugar, aprendre i divertir-se. Per aix0 reivindiquen el riure com a mesura
terapéutica; els pallassos s’encarreguen de dur un somriure, organitzen tallers,

activitats ladiques i educatives, sortides, festes, etc.

Area d’Informacié i Sensibilitzacié. Treballen per elaborar informacié destinada a

sensibilitzar i normalitzar el cancer infantil en la nostra societat.

AFANOC es troba en conveni amb I'Hospital de la Vall d’Hebron i amb I’Hospital Sant
Joan de Déu, ambdés son els hospitals de referéncia existents a Catalunya pel qué fa
als serveis d’oncologia i hematologia pediatrica. Hi ha molts pocs casos de cancer
infantil en qualsevol dels altres hospitals de Catalunya. Ambdos hospitals assumeixen
I’atencio des de nadons fins als 18 o 20 anys, en aquells casos de cancer que sén
recaigudes, i que per tant, 'adolescent ha estat hospitalitzat amb anterioritat en
aquests hospitals i es creu convenient que I'ingrés sigui en aquests i no en un hospital
d’adults; ja que el pacient coneix I'ambient i professionals, al mateix temps que els

professionals coneixen la historia clinica del pacient.

A I’Hospital de la Vall d’Hebron, AFANOC té un grup de voluntaris que atenen la sala

de jocs, aproximant-se a les habitacions si els pares o familiars estan ocupats i no
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poden ser-hi, o bé per poder donar un respir els pares una vegada el fill/a es troba en
recuperacié al domicili. Aquest suport dels voluntaris és des de les 10h. del mati fins a
les 21h. del vespre, els 365 dies de I’any.

En aquesta planta atenen a pacients amb cancer, que realitzen estades de mitja o
llarga durada. El nombre d’infants i adolescents ingressats en aquesta planta és de 30,

i el nombre d’atencions diaries en el centre de dia és de 100 al dia.

En canvi, tenint en compte que el voluntariat de ’'Hospital Sant Joan de Déu és gairebé
tot propi, el conveni establert amb AFANOC és per a altres activitats, com per exemple
posar a la disposicié de les families i pacients pediatrics una psicologa, activitats de

musicoterapia, reflexoterapia, entre d’altres.

Respecte _a les qiiestions relacionades amb els apartats “Dinamitzacié”,“Planificacio

activitats” i "Professionals”

Altres taques que realitzen com associacié a part de tenir psicologa, treballadora social
i voluntariat, és millorar la qualitat de vida dels infants amb malaltia de cancer i de les
seves families mentre dura tot el procés, durant el seu ingrés i mentre estan a casa

(per aixo també posen a la disposici6 el voluntariat domiciliari).

També realitzen campanyes de sensibilitzacié com “Posa’t la gorra” per sensibilitzar
entorn a la malaltia de cancer en infants i adolescents, i per donar-se a conéixer com a
associacié. | a la Delegacié a Tarragona es cobreixen una série de serveis com el
voluntariat domiciliari i d’altres activitats realitzades a I’'Hospital Joan XXl de

Tarragona.

El fet que I’Anna sigui educadora social és una casualitat, en el sentit que ella realitza
les tasques de coordinadora de voluntariat i d’activitats d’oci i cultura d’ambdés
hospitals, pero per aquesta tasca no hi ha especificat quina titulacié académica cal
tenir. L’Anna és educadora social i coordina un grup de 100 voluntaris (a nivell
domiciliari i a I’'Hospital Vall d’Hebron i alguns a I’Hospital Sant Joan de Déu). El qué
intenten amb altres coordinadors de grups de voluntariat molt diversos (gent gran,
persones amb discapacitat...) és afinar criteris i identificar quines habilitats cal que

tingui la persona que realitza les tasques de coordinacio, aixi com les del voluntariat.

Tal i com esta estructurat el sistema sanitari, ’Anna dubta que en aquests moments
I’ladministracié incorpori una nova figura professional dins del sistema. De totes
maneres, comenta que un lloc que podria ocupar I'’educador/a social és a les diferents
associacions (com les de pares i d’altres) que actuen en els hospitals organitzant

diferents activitats, donant suport a les families, infants i adolescents.

Pel que fa a la treballadora social de ’AFANOC, que per conveni treballa a I'Hospital
Vall d’Hebron i a I’'Hospital Sant Joan de Déu, realitza treball directe amb les families

(recerca d’informacio, suport en fer sol-licituds i tramits, assessorament en serveis
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socials del propi municipi, donar informacioé respecte els passos a seguir per tenir un/a
mestre/a de suport a domicili, ajudes economiques...). Aquesta també s’ocupa de
facilitar i explicar el protocol de benvinguda elaborat per AFANOC a les families que
ingressen a un fill/a, aixi com donar una targeta d’ella i de I'educadora; i amb la
primera entrevista a les families els hi explica tots els serveis (com per exemple
I’existéncia d’'una sala amb neveres, guixetes i microones, per facilitar el dia a dia dels

familiars amb fills/es amb cancer ingressats).

Al llarg d’aquests 20 anys I’existéncia de l'associacid, han observat que un infant o
adolescent ingressat que no esta estimulat, que en el seu entorn només passen
situacions poc agradables i sovint doloroses, amb pors, amb pérdua dels aspectes
(materials, persones...) que conformen la realitat de la seva vida quotidiana..., doncs
no té la millor de les predisposicions per tirar endavant la malaltia i amb un estat
d’anim poc adequat. Aquesta situacio els ha donat evidéncia que tot allo que I'infant o
adolescent li pugui recordar el que realitzava abans d’estar malalt, doncs li ajuda a
normalitzar també la malaltia. Per aquest motiu han pensat que cada dia de la setmana
és necessari que hi hagi un taller:

- Pallasses. No és una activitat concreta, sin6 que aconsegueixen comunicar-se
d’'una forma diferent amb els pacients i les seves families, a través del
llenguatge verbal i no verbal. Des d’AFANOC contracten a un grup de pallasses
en concret, i tenen programada la seva activitat dos dies a la setmana concrets.

- Taller “Dibuixa la teva historia”. Es realitza un dia a la setmana. Un professional
li demana a l'infant o adolescent quin és el seu animal preferit i a través
d’aquell dibuix treballen diferents situacions, emocions...

- Altres activitats: Titelles, Contacontes, Taller de musica, Taller de creativitat,
Taller sobre I’Antic Egipte, Taller de pintar mandales, Taller de papirofléxia.

Desenvolupades per talleristes professionals i amb el suport del voluntariat.

Amb aquests tallers es pretén que lI'infant o adolescent que es troba bé, pugui sortir a
la sala de jocs i compartir aquests tallers. Si no poden sortir de les habitacions, i volen,
els talleristes (degudament protegits per evitar infeccions als infants i adolescents)
passen per cada habitacié a fer les activitats. L’Anna comenta que tots els talleristes
estan preparats per adaptar les activitats als diferents nivells, edats i realitats dels
infants i adolescents ingressats. Tot i que fan moltes activitats sén una associacio

petita.

Respecte a les activitats que introdueixen les noves tecnologies no hi esta en contra,
pero considera que és millor les activitats en les quals es promociona la comunicacié
tu a tu, el contacte directe, les relacions de grup vivencials... Tot i aix0, la sala de jocs

té videojocs i ordinadors connectats a internet.
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Respecte a les qliestions relacionades amb 'apartat “Planificacio d’activitats”

Darrere d’aquestes activitats existeix un treball pedagodgic i unes reunions per
aconseguir unes fites determinades; no és quelcom espontani. Totes elles dins d’un
projecte pedagogic que I’Anna coordina, que en el seu moment va crear i que amb
I'ajuda de tots aquests professionals que col-laboren amb AFANOC, el van revisant,
ampliant i actualitzant. En el projecte pedagogic sempre hi ha uns objectius a darrere
que volen aconseguir. En aquestes reunions que es realitzen cada cert temps, hi
participen els professionals de les diferents activitats, els quals valoren la incidéncia,

quines coses s’han de modificar i quines ampliar.

L’Anna, a l'arribar a aquest carrec, va anar incorporant algunes modificacions al
projecte. Al principi no es valorava tenir voluntariat domiciliari i en aquest moment és
una realitat, principalment perqué abans les estades hospitalaries eren molt llargues i
qguan sortien era perqué estaven curats, o malauradament morien. En canvi ara ha
canviat la situacio, en aquests moments van a I’hospital a fer-s’hi tandes de
medicament i les entrades i les sortides sén molt freqlients. A més, quan un infant o
adolescent es troba en edat obligatoria d’escolaritzacié té dret a un mestre domiciliari
algunes hores a la setmana, pero en canvi, els menors de sis anys o majors de setze ja
no tenen aquest dret; per aixd des d’AFANOC s’intenta cobrir aquest buit. Val a dir que
el voluntariat a domicili no només realitza un refor¢ escolar, ja que també serveix de
respir al/la cuidador/a principal d’aquests infants i adolescents amb cancer, i a més
d’aquesta manera aquesta infants i adolescents es poden relacionar amb una persona

diferent de la familia.

L’Anna organitza reunions d’equip entre tots els professionals que intervenen a les
activitats programades setmanalment, aixi com amb els voluntaris referents. Val a dir
que no sén un grup de persones que s’asseguin, pensin i debatin; totes les persones
que dirigeixen les activitats van habitualment a I’hospital, d’aquesta manera el
contacte diari amb la realitat, amb I’espai, amb I’equip medic... els obliga a tenir una
renovacié constant del projecte pedagogic. Per tant, sempre van modificant el projecte,
aportant noves idees, noves propostes que I’Anna recull per escrit i aixi es van

aplicant.

Un dels exemples de renovacio constant és el de la Biblioteca. Ella considerava que una
biblioteca era un bon servei, d’aquesta manera segons el seu criteri va fer un recull de
titols de llibres adequats per a la realitat dels infants i adolescents d’aquest servei.
Després de dos anys de funcionament de la biblioteca, I’Anna va considerar que el suc
que se li havia de treure ja se li havia tret, i era hora de renovar titols. En aquest cas a
través de I'observacié diaria, es tenia certa idea de quins eren els llibres més i menys
utilitzats. Posteriorment a través d’un contacte amb la Biblioteca de Nou Barris els van

facilitar un programa fet a mida per a I’associacio per a gestionar la biblioteca, els van
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proporcionar una seleccio de llibres i d’altres els va comprar AFANOC. El fet de
replantejar la biblioteca i escollir una persona de cada torn de voluntariat que sap com
funciona la biblioteca, amb una llibreta de préstecs amb les entrades i sortides de
llibres, els proporciona unes dades més proximes a I’estat de funcionament de la

biblioteca, als interessos, mancances i demandes dels seus usuaris.

| a través de la reflexié amb els altres professionals, s’ha pensat que es poden utilitzar
els llibres en alguns dels tallers que es porten a terme (per exemple el taller de
contacontes cada mes pren un tema diferent, i des de la biblioteca es faciliten llibres

referents al tema en concret).

No sap quantitativament ni qualitativament que milloraran de I’habit de la lectura. El
seu principal objectiu és millorar la qualitat de vida dels infants i adolescents amb
cancer. | tot i que hagin de passar per una situacié dura com és tot el procés del
cancer, doncs s’observa que sovint adquireixen unes habilitats i valors que els fan
persones més madures, solidaries... Considera important el fet que aquesta pacients
puguin recordar que tot i haver tingut la malaltia de petits, no ho van passar-ho
sempre malament perqué hi havia una sala de jocs, uns tallers, reien molt amb les
pallasses, feien partides de futboli..., per tant, un altre objectiu d’AFANOC és que
aquests pacients pediatrics amb cancer no sempre sumin punts negatius en aquest

periode de la seva vida, a part de donar suport a les seves families en aquest procés.

L’Anna em comenta que no utilitzen indicadors per avaluar els objectius, em demana
com es podria fer? Li comento que I’Gs dels indicadors és una eina per poder avaluar el
grau d’assoliment dels objectius. Em comenta que sovint les activitats programades
han de canviar el seu format per situacions de I'ambient, de I'estat dels infants i
adolescents, i que per tant seria dificil valorar I'activitat. Li comento que justament
I’avaluacié ajuda a donar evidencia d’aquestes situacions, de deixar-les enregistrades
per tal que en proximes ocasions no s’hagi d’improvisar, siné actuar amb previsié....
Diu que no s’ho han plantejat, i que el dia a dia va marcant la modificacié d’objectius i

del projecte.

Quan li parlo de I'avaluacié del projecte en cap moment em fa referencia a I’existéncia
d’una memoria anual. De totes formes, consultant per internet, he accedit a la
memoria anual 2008 de ’AFANOC i en una de les seves parts hi ha una breu descripcié
de les activitats que coordina I’Anna (voluntariat i activitat d’oci i cultura), amb els seus
objectius, i amb una valoracié6 molt general exposa: “la valoraci6 de les colonies per
part dels nens i nenes com dels pares i mares va ser molt bona”. També hi ha altres
comentaris com: “L’Associacié de Nens amb Cancer (AFANOC) treballa des de fa anys
amb els infants ingressats al Servei d’Oncohematologia Pediatrica de I’Hospital

Universitari de la Vall d’Hebron, en total coordinacié amb la Direccié de I’hospital”.



ANNEXOS |

Posaria en dubte el concepte de coordinacid, pel tipus de coordinacié que I’Anna m’ha

explicat que realitzen.

Les activitats sovint estan programades a partir d’alguna idea inicial de I’Anna, qui
considera que alguna activitat pot ser interessant a realitzar-se; aixi com per la reflexio
conjunta amb la resta de professionals. Perd no s’observa una planificacié generada a
partir de les interessos expressats pels infants, tot i que les activitats que es
programin puguin prendre alguna modificacidé segons la realitat dels infants i

adolescents que hi participin.

No utilitzen uns registres concrets per prendre notes (valoracions, incidéncies,
participacio...) respecte a les diferents activitats, ni tampoc per recollir les propostes
de modificacié dels projecte pedagogic esmentat anteriorment, ni per a coordinar-se o

comunicar-se.

Parlant de si tenen algun referent a nivell europeu o si coneix d’altres experiéncies,
comenta que ha visitat unitats d’altres comunitats autonomes de I’estat espanyol, a on
hi intervenen associacions de pares d’infants amb cancer, i que existeix una gran
diversitat (nivells, evolucié, avencos...) entre elles. Comenta que sovint també passa
com a Catalunya en qué hi ha hospitals referents en unes certes zones, i aix0 provoca

certes dificultats a les families que han de fer llargs trajectes per poder-hi arribar.

Respecte a les qliestions relacionades amb |'apartat “Coordinacio”

Pel qué fa a la coordinacié6 amb la resta de professionals de la unitat, com metges i
infermeres, comenta que la relacié és cordial i bona, i que molts d’ells la coneixen,
perd que les coordinacions s6n puntuals sense una periodicitat concreta. Comenta que
puntualment es reuneix amb el cap de planta i amb la supervisora d’infermeria a qui
els hi explica les activitats que faran; pero tampoc esta estipulada una periodicitat ni
amb una formalitat concreta (ordre del dia, acta...). Per tant, no s’observa un vertader
treball en equip entre els professionals que organitzen i dinamitzen les activitats d’oci,
cultura i educatives amb els professionals de I’'ambit sanitari (metges, infermeres).
Quan li parlo d’un treball conjunt amb infermeria, comenta que els voluntaris,
professionals talleristes, ella, no han de saber que fer amb un infant si li cau un suero,
sind que l'actuacio és avisar a infermeria... observo una certa distancia entre el servei
d’infermeria i les actuacions socioeducatives; no es percep una voluntat de treball en
equip, ni tampoc no s’exposa la necessitat d’aquest treball en equip. Si que comenta
que ha costat molt d’esforc i temps que el personal sanitari valorés les tasques que
AFANOC estava realitzant en aquesta unitat. De totes formes, aquest personal no
coneix especificament el projecte pedagogic que I’Anna comenta que tenen com a

guia.
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| pel qué fa a la coordinacié dels professionals de les diferents activitats d’oci i cultura
de la unitat amb les mestres de l'aula, I’Anna comenta que es realitza de forma
informal, molt de tu a tu, diariament, perdo sense unes reunions periodiques ni
formalitzades; s’expliquen les activitats que s’oferiran des d’un servei i I'altre, es
donen idees i parlen d’algun infant, adolescent o familia. Per tan no existeix un

projecte en comu ni amb els professionals sanitaris ni amb les mestres.

Respecte a les qliestions relacionades amb |'apartat “Voluntariat”

Fent referencia al voluntariat, ’Anna coordina el grup de voluntaris a qui els hi fa una
formacio inicial, aixi com una de continua sobre diferents temes: “la mort prova de
vida”, “el joc com a mitja d’expressié” o “pallasso hospitalari”... Comenta que existeix
una selecci6 molt acurada dels voluntaris, amb una entrevista prévia, aixi com un
seguiment proper de la seva actuacié. L’Anna supervisa constantment als voluntaris i
hi té una relacié molt propera; els hi déna suport, es posa en contacte amb ells si
estan malalts, etc. Els voluntaris saben que ella és la coordinadora i supervisora, i per
tant, qualsevol incidéncia o canvi que vulguin realitzar, han d’informar-ne rapidament

a I’Anna.

Comenta que existeix molt entusiasme per part dels voluntaris i diferents talleristes

col -laboradors.

Projecte “La casa dels xuclis”

Aquest projecte esta en un procés forca avancat, segurament abans d’estiu ja
realitzaran algun acte d’iniciacié de les obres. Aquest seria el gran repte pels propers
anys. Sera un gran avanc tenint en compte que I’Hospital Sant Joan de Déu i I’Hospital
Vall d’Hebron sén els referent a Catalunya, doncs els pacients ingressats provenen de
poblacions molt diverses, fins i tot fora de Catalunya, i per tant hi ha un desplacament

molt habitual per part dels familiars des d’altres ciutats o pobles fins a Barcelona.
Altres

Fent referéncia a la intervencié socioeducativa a la resta d’Area Maternoinfantil
d’aquest hospital, I’Anna comenta que també s’hi organitzen activitats des d’altres
associacions, i que AFANOC només té preséncia a la Unitat d’Oncohematologia i
Hospital de Dia.

També comenta que la psicologa d’AFANOC si que passa visita amb el metge.
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DATA ENTREVISTA: Dilluns 18 maig 2009

LLOC: Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron, Barcelona

ENTREVISTA A: Gladys Sagarra, Mestre de [PAula Hospitalaria de P'Hospital

Maternoinfantil de la Vall d’Hebron

INFORMACIO RECOLLIDA:

A partir del contacte realitzat amb Laura Torell6, una de les mestres de l'aula de
I’Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron, he pogut realitzar una entrevista a una

altra de les seves mestres, la Gladys Sagarra.

L’aula de I'Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron va ser creada a I'lany 1995 com
a resultat d’un conveni entre el Departament d’Educacié de la Generalitat de Catalunya
i PInstitut Catala de la Salut. Aixi doncs es troben entremig del Departament
d’Educacio i del Departament de Sanitat; el seu referent a I’hospital és la responsable
de la Unitat d’Atenci6 al Client.

Els alumnes de l'aula hospitalaria sén tots aquells nens i nenes que a causa de les
seves malalties o estat de salut es troben durant un periode de temps variable
ingressats a I’hospital, i que per les seves caracteristiques fisiques i psicologiques
poden rebre atencio educativa. Es fan classes a infants des de P-3 fins a 2n d’ESO, i

atenen als alumnes de 3r i 4t d’ESO en la mesura de les seves possibilitats.
Els objectius d’aquesta aula es concreten en els segilients punts:

Generals

- Aconseguir per el nen/a hospitalitzat/da que la malaltia comporti la menor
ruptura possible amb la seva vida quotidiana.

- Ajudar a queé I'infant superi la por o I’angoixa que li puguin suposar la malaltia
o el tractament d’aquesta.

- Fer que no perdin la il-lusio, malgrat la seva estada a I’ hospital.

- Donar oportunitat al nen/a perque prengui part activa en el propi procés
curatiu, ja que es conjuga la labor docent amb la psicologica i humana .

- Fer que el nen/a malalt no perdi I’interés per aprendre.

- Donar suport moral als pares, mares i familiars dels infants malalts.

Educatius
- Continuar el curriculum escolar dels nens/es malalts, seguint el nivell en qué es

troben.
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- Ajudar a qué I'infant superi la por o I’angoixa que li puguin suposar la malaltia
o el tractament d’aquesta.

- Respectar el ritme d’aprenentatge dels infants malalts.

- Fer-lo sentir millor emocionalment en veure que pot fer el treball escolar que, a
més, el distreu de la seva malaltia. Si no pot treballar, se li pot donar suport
emocional i huma.

- Revisar aprenentatges no assolits i completar coneixement ja adquirits.

- Fer que els nens/es malalts no perdin els seus habits de treball i estudi durant
la malaltia.

- Afavorir I'aprenentatge de les TIC: escriptura mitjancant I’ ordinador, correu
electronic i internet.

- Responsabilitzar els nens i nenes del seu procés educatiu sempre que la
malaltia els ho permeti.

- Motivar els alumnes de llarga estada a través dels projectes d’innovaci6

educativa.

Familiars i socials

- Informar els pares/mares sobre els estudis de I'infant o adolescent.

- Ajudar els pares/mares, dins les possibilitats de I’equip docent, a superar
I’ansietat i I’'angoixa que els pot causar la malaltia del seu fill/a.

- Fer de nexe entre els dos méns educatius: el de dins (aula hospitalaria) i el de
fora de I’hospital (escola d’ origen dels nens/es).

- Fer participar els pares, mares i familiars de la tasca educativa que poden

portar a terme els seus fills a I’hospital.

De fet, des de I’aula hospitalaria de I’Area Maternoinfantil de la Vall d’Hebron, realitzen
una atencié molt individualitzada. Tot i que tenen tres espais entre les diferents
plantes que utilitzen com a aules, cal destacar que moltes de les seves intervencions es
realitzen a les mateixes habitacions, perqué aquest hospital atén a casos d’infants amb
malalties croniques i greus. De totes formes, en la mesura que puguin anar a l'aula, es
motiva perqué hi vagin; normalment els infants que van a l'aula sén aquells que es
troben a I’hospital per curta estada. Sempre conviden a seguir les classes tant als
pacients pediatrics de llarga durada com els de curta i ’atenci6 individualitzada a les
habitacions la realitzen si I’estada és superior a una setmana. Les activitats
programades a I’aula intenten seguir el curriculum, adaptant-se al nivell de cada infant

i a les seves problematiques.

Les mestres també tenen relacié amb les families; els hi donen suport i els escolten,
perd no aconsellen. La relacié amb els metges, infermeres i tot el personal que intervé
en els serveis de pediatria, és cordial i bona, perd no existeix una coordinacié formal. |

el mateix passa amb els voluntaris i associacions que organitzen activitats de lleure.
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També existeix una coordinacio, aqui si que més constant i formal, amb els mestres de
les escoles d’origen, per tal de adaptar curriculums i fer un seguiment de I'infant. De
totes formes, si que existeix una relaci6 més estreta amb la Unitat d’Atencié al Client,
que informen d’activitats que es realitzaran al centre, i aix0 permet que les mestres

organitzin activitats complementaries.

Es comuniquen amb altres hospitals de I’Estat espanyol amb qui han dissenyat un blog
perqué els infants puguin comunicar-se i compartir experiéncies. Considera que
aquesta iniciativa, a part de ser beneficiosa pels infants, també és molt interessant pel

creixement i aprenentatge de I’equip de mestres que hi participa.

Pel que fa a la coordinacié o contacte amb altres hospitals europeus, comenta que van
iniciar un contacte amb un hospital de Bordeus pero que la relacié no va acabar d’anar

endavant.

Participen conjuntament amb nutricionistes, psicolegs, metges i infermeres en
I’elaboracié d’un manual explicatiu del sistema excretor i considera que aquesta
participacié les fa acostar als metges i crear relacions, que en un hospital tan gran sol

ser molt dificil.

Diferents cops remarca que és un hospital molt gran i que els serveis estan molt
departamentalitzats i les relacions i coordinacions entre serveis sén poc habituals.
Aquestes relacions sén més informals, perd no agafen una estratégia formal perqueé

comenta que seria molt dificil aconseguir-ho, que tot el dia estarien reunits.

La Gladys comenta que treballar com a mestre en aquest servei de pediatria és una
tasca molt satisfactoria. | afegeix que és necessari que les mestres d’aquestes aules
siguin persones amb una experiéncia i bagatge professional, perqué calen unes

habilitats de maneig de diferent curriculums

Les mestres en aquesta aula sén cinc i s’organitzen per torns rotatius en les diferents
plantes; cada dues setmanes canvien de torn i els dilluns es fan el traspas d’informacié

entre elles.

L’ds de les TIC és habitual. Cada mestre disposa de dos ordinadors portatils que
porten a les habitacions, a través dels quals realitzen diferents exercicis amb els
infants. Els infants que ingressen en aquest hospital per recaigudes, en molts casos
quan arriben a I’hospital ja es porten la feina perqué ja saben com s’organitzen les
activitats de I'aula. En d’altres casos sén els companys o familiars que els hi porten els
llibres i exercicis. S’intenta que tinguin molt contacte amb els companys de classe a

través de les possibilitats que ofereix internet.

M’ha parlat del Marc d’Actuaciéo que van elaborar entre les diferents mestres de les

aules hospitalaries dels hospitals de Catalunya. M’he n’ha facilitat una copia.
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L’horari setmanal que segueixen les mestres d’aquesta aula es concreta en el quadre

seguent:
Horari ONCOLOGIA CAMERES NEFROLOGIA PEDIATRIA CIR(L;EEL'?{)UCI
Reunio d’equip: | Reunié d’equip: | Reunié d’equip: | Reunié d’equip: | Reunié d’equip:
9-10 Informacié infants Practiques Treball de | Adaptacié de | Informatica
Departament curriculums
10-11 Allitats Allitats C!asse: Cic_Ie Mitjé, Allitats Oncologia
Cicle Superior i ESO
11-12 | Classe Cameres Dialisi Classe Dialisi
12413 Allitats Cameres C!asse:. 'Infantil i | Allitats Cirurgia
Cicle Inicial la. planta
13-14 Allitats Cameres Allitats Allitats ucCl
Allitats
14-15 Exclusiva

També cal destacar la tasca de les dues mestres de P’Area de Traumatologia i

Rehabilitacio de

’Hospital

Universitari

vall

d’Hebron,

area que té

unes

caracteristiques propies, a causa del tipus concret de patologies que s’hi tracten.

Aquesta feina s’imparteix en dos ambits ben diferenciats: Una mestra és a I'Aula, i

I'altra a la Unitat de Rehabilitacié i Paralisi Cerebral Infantil. De fet, aquest servei

pedagogic no depén del Departament d’Educacié siné del propi hospital. De totes

formes, no he tingut la possibilitat d’entrevistar a cap de les mestres d’aquesta area.
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DATA ENTREVISTA: Dilluns 18 maig 2009

LLOC: Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron

ENTREVISTA A: Angels Collado. Responsable de la Unitat d’Atencié al Client de
’Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron

INFORMACIO RECOLLIDA:

L’Angels Collado és administrativa, actualment exerceix com a responsable de la Unitat
d’Atencio al Client de I’Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron. Val a dir que s’ha
trobat en aquest lloc de treball de casualitat. Anteriorment, ella exercia de secretaria
en la direccié de totes les comissions d’aquest hospital. Més tard, una infermera
encarregada d’alguns temes relacionats amb el lleure, es va jubilar, i va ocupar el lloc
I’Angels. A partir d’aqui cada vegada ha anat creixent el nombre d’activitats de lleure
que ella gestiona; amb cinc anys que fa que exerceix aquest carrec, ha crescut molt
I’oferta d’activitats de lleure. Diu que ella s’hi implica molt, esta molt motivada i si cal
quedar-s’hi hores fora de la seva jornada, també s’hi queda. | creu que aquest

creixement cada vegada anira a més.

Les Unitats d’Atencié al Client (UAC) i Treball Social sén unitats de suport a
I'assisténcia. La missio de la UAC és vetllar per la millora de la qualitat i la satisfaccio
dels clients dels serveis sanitaris, promocionant els seus drets i obligacions i
desenvolupant I'atencié i el tracte personalitzat. L’activitat de la UAC té una clara
tendéncia al creixement i a 'augment de la seva complexitat. Aquest motiu implica
que les persones que treballen en les primeres linies d’atencié han de respondre amb
més agilitat i eficiéncia a les demandes sanitaries i socials dels ciutadans, adaptant-se
a un entorn altament competitiu, que no seria possible sense I’esforc de tot el personal

implicat.

D’altra banda, I’atencio a la diversitat els obliga a ampliar fronteres de coneixement,
per tal de donar resposta a la societat cada vegada més complexa, sobretot des de la
perspectiva sanitaria i social. La Unitat d’Atencié al Client també gestiona I’allotjament
a I'Hotel Alimara, destinat a les persones que viuen fora de Barcelona i que, tot i que
no requereixen llits d’alta tecnologia, necessiten estar a prop de I’'Hospital, per a la
realitzacié de proves diagnostiques, per a tractaments oncologics o de rehabilitacio.
Durant el 2007, s’hi han allotjat 103 pacients, amb un total de 626 estades.

Aixi doncs, ha augmentat molt I'oferta d’activitats ladiques i educatives i cada vegada
sembla que augmentara més. L’Angels comenta que tot va comencar amb una festa de

trasplantats, ja que l'associacié de trasplantats va donar diners a I’hospital perque
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muntessin alguna activitat; aixo als anys 90. De fet, anteriorment només tenien I’Aula
Hospitalaria i més tard la CiberAula (actual CiberCaixa), i posteriorment s’han anat
creant altres serveis i oferint més activitats. Comenta que segons la demanda, el
nombre i tipologia d’activitats va augmentant; i I’Angels diu que es fara tot el qué es

pugui pel benestar dels infants.

El tipus d’ingrés a I’Hospital Maternoinfantil de la Vall d’Hebron és de llarga durada,
amb casos de nefrologia, oncologia, hematologia; tot i que també hi ha ingressos per
malalties menors. Per tant, s’atén un volum important de malalties greus, i també cal
tenir en compte els infants i adolescents ingressats a la UCI. Els pacients ingressats a
Pediatria B son de curta estada. De fet, I’Area Maternoinfantil d’aquest Hospital atén
diariament a 140 infants i adolescents, i entre 60 i 80 nounats. En el cas del servei de
nounats hi donen suport les voluntaries de Maria Auxiliadora (dones jubilades que fan
com d’avies). | ’edat atesa en aquesta area pot anar fins als 18-20 anys en alguns
casos, tot i que normalment I’edat pediatrica és fins als 14 anys.

En referéncia a les entitats que desenvolupen diferents activitats llidico-educatives
dirigides als infants i adolescents ingressats en aquest hospital, val a dir que hi
accedeixen a través d’un contracte anual que doéna permis per estar a I’hospital; cal
que I'entitat presenti un projecte el qual sera revisat i aprovat o desestimat per part de
I’hospital. L’Angels comenta que hi ha associacions que fa molts anys que actuen a
I’hospital. En aquest contracte, només es dona el permis, no es déna cap financament;
de fet, les entitats demanen subvencions a empreses i aquestes empreses a través de
col-laborar amb aquestes entitats reben una compensacié en la declaracié de la renda.
Per exemple, 'empresa lkea déna mobles a través d’una associacié que col-labora en
aquest hospital; d’aquesta manera a lkea li suposa una compensacio en la declaracié
de la renda, i a més, fa una actuacio solidaria. L’Angels comenta que no sap si per part
de I’estat aquestes associacions reben ajudes economiques. Perd el que deixa clar és
que des de I'Hospital de la Vall d’Hebron no els hi facilita cap aportacié economica, ni

a I’entitat ni als voluntaris.

Totes les entitats que col-laboren organitzant activitats ludiques a la Vall d’Hebron
cada mes han de traspassar a la Unitat d’Atencié al Client informaci6 (noms, cognoms i

DNI) de les persones que dinamitzaran o donaran suport en les activitats.

L’Angels exposa les entitats i serveis que s’ofereixen als infants i adolescents
ingressats a I’Area Maternoinfantil de la Vall d’Hebron. Aquests son:
- Aula hospitalaria dinamitzada per les mestres contractades pel Departament
d’Educacio.
- Activitats gestionades per diferents associacions de pares com: Associacié de

Familiars i Amics de Nen Oncologic de Catalunya (AFANOC), Associacié d’Ajuda

als Afectats de Cardiopaties Infantils de Catalunya (AACIC), entre d’altres.




ANNEXOS |

- Universitat Autonoma de Barcelona (UAB) Solidaria. Els voluntaris de la UAB
s’ocupen de la gesti6 de la ludoteca.

- Espai CiberCaixa de la Fundacié La Caixa amb voluntaris de I’Associaci6 Gent
Gran Voluntaria (ASVOL).

- Cada dimarts els pallassos de la Fundaci6 Theodora dinamitzen algun
espectacle.

- Creu Roja també organitza diferents activitats dinamitzades pels seu equip de
voluntaris.

- D’altres activitats esporadiques organitzades per: Fundacié Anima, déna suport
en I'adequaci6 de les sales de joc); El Somni dels Nens, a través de I’actuacié
del personatge Arreglin que visita les diferents habitacions; el Pequerio Deseo;
Activitats a I’exterior, com la visita a espectacles, o centres com I'aquarium.

- Al mateix temps, també compten amb la participacié d’alguna associaci6 en la
organitzaci6 de tallers durant el Dia del Malalt, o la Diada de Sant Jordi..., aixi
com d’empreses (Ebankinter, Ratiopharm...) que poden organitzar activitats a

través d’alguna associacié.

Aquestes activitats estan coordinades des de la Unitat d’Atencié al Client. A més,
juntament amb la Unitat de Comunicacié també coordina altres actes, com per

exemple la col-laboracié de persones famoses en moments puntuals.

En referéncia als objectius d’aquest conjunt d’activitats desenvolupades en I’Area
Maternoinfantil de la Vall d’Hebron, I’Angels comenta que I’objectiu és que els infants
estiguin el millor possible durant la seva estada a I’hospital. Pero un programa marc,
des d’on es programin totes les activitats, comenta que no existeix. De fet, exposa que
el que es vol amb aquestes activitats és que els infants tinguin a I'abast moltes coses;
que els infants estiguin bé. Comenta que s’estan portant a terme moltes activitats.

L’Angels insisteix en el fet que com a entitat o persona no pots organitzar una activitat
a I’hospital, sense abans plantejar-ho a la Unitat d’Atencio6 al Client, per tal d’aprovar-
ho o desestimar-ho. De totes maneres comenta que estan oberts a totes les activitats
que es plantegen des d’aquestes entitats, perqué gairebé sempre tenen un
plantejament adequat.

En referéncia a la valoracié i avaluacié de les activitats desenvolupades des d’aquestes
entitats, comenta que han d’entregar una memoria anual; i cada mes totes les entitats
li han de traspassar la informacié (nom, cognoms i DNI) dels seus voluntaris o

professionals que intervenen en aquestes activitats.

Al preguntar si existeix interrelacié entre aquestes associacions, ’Angels comenta que
entre algunes si, pero seguidament m’informa que no existeixen espais de reunions ni
trobada entre aquestes; aixi doncs, la relacio és informal i no existeix una coordinacié

real. De totes formes, comenta que es realitzen reunions entre la Unitat d’Atencié al
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Client i entre cada entitat per separat (normalment sén una vegada a |’any); en
aquestes reunions els voluntaris exposen els canvis que consideren necessaris en el

funcionament, etc.

També és molt important la difusié de les diferents activitats. Aquesta es realitza a
través de mailing, publicitat en diferents zones de I’hospital, comunicacié als mitjans
de comunicacié... Dependra el tipus de difusié segons I'acte. Pero la informacio a les

persones ingressades sempre existeix.

L’Angels comenta que es realitza programacié de les activitats. Intento que em detalli
com es realitza i comenta que per exemple en aquests moments els han convidat a
I'aquarium, i per tant, avisara a les diferents families amb infants ingressats perqueé es
puguin apuntar a l’activitat. Considero que caldria reflexionar en les caracteristiques
d’una veritable programacié. En referencia a la utilitzacié de registres per valorar
nivells participacio, avaluar activitats, prendre actes a les reunions, etc., I’Angels

comenta que no en fan us.

Pel qué fa a la valoracié de les activitats, comenta que sempre és positiva i tothom
n’esta content. Per portar a terme aquesta valoracié, primer de tot I’Angels pregunta a
les mares com ha anat l'activitat en la qual han participat (especialment quan sén
activitats exteriors), o bé les mares li envien correus electronics informant-la. Pero al
demanar-li si avalua nivell de participacio, valoracido per part de cada participant,
nombre de participants, etc., comenta que la participacié en aquest context sempre és
bona, i per tant, no recull aquestes dades; tampoc m’informa del recull d’altres dades
per avaluar les activitats, a part de la valoracié puntual d’algunes mares. Cal destacar
que existeix una relaci6 forca propera entre les families i I’Angels, ja que normalment
s6n casos cronics amb llargues estades a I'hospital i/o reingressos, aixi com també

poden utilitzar per llargues temporades I’hospital de dia.

Tot i aixo, comenta que l'avaluacié és continuada, i que al cap de l'any es fa la
memoria. En aquesta memoria considera que hi participa tothom ja que des de les
diferents unitats es traspassa les dades a la Marta, I’encarregada de recopilar-ho tot
per elaborar la memoria. Li he demanat la memoria de I’hospital perd només ha trobat

la interna, i per tant, no m’he n’ha pogut facilitar cap.

Per exemple, en les activitats familiars realitzades a I’exterior (visita a espectacles, etc.)
considera que és molt important que aquestes families ocupin seients amb una bona
perspectiva per tal que puguin gaudir de tot I’espectacle. Per tant, per valorar I'activitat
els hi demana a les mares que controlin els seients que els hi donen; en el cas que els
seients ocupats siguin poc adequats, ’Angels es posara en contacte amb I’entitat o
empresa que els hi ha facilitat les entrades per tal d’informar d’aquest fet. En les
ocasions que li és possible, I’Angels realitza I’acompanyament en aquestes activitats.
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Comenta que actualment moltes vegades es troba saturada de feina, perque tota la
gestid d’aquestes activitats la realitza Unicament ella. S'imagina que en el futur tota
aquesta coordinacié d’activitats lidiques s’acabara realitzant en una altra unitat, ja que

cal coordinar molts temes.

També parlem de la relacié establerta amb els metges de I’Area de Maternoinfantil
d’aquest hospital. Amb aquesta relacié els metges informen a I’Angels de la visita de
personatges publics a I’hospital, per tant, sén temes que ja estan molt tancats. De fet,
I’Angels considera que aquesta relaci6 ja és una coordinacié amb els metges, perd no

en déna més detalls.

En realitat no existeixen espais de reunions entre la Unitat d’Atencié al Client i els
metges i infermeres. L’Angels es comunica en alguns casos amb la directora
d’infermeria, i especialment amb dues supervisores que diu que no tenen cap
problema en donar-li suport; i si cal comentar alguna cosa a la directora d’infermeria,
doncs ho fa la supervisora. Comenta que actualment s’ha millorat aquesta
comunicacio. Anteriorment quan realitzaven el repas de les activitats portades a terme
en el projecte “Els somnis dels nens” els hi faltava la informaci6é del nombre de desitjos
complerts, i en canvi ara, les infermeres ja recullen aquesta informacié i a I’Angels li és

més facil realitzar una valoracio.

Des de I’Area Maternoinfantil de I’'Hospital de la Vall d’Hebron participen en les
“Jornades d’Humanitzacié de Centres Hospitalaris” organitzades per I’Hospital Sant
Joan de Déu. De fet, les diferents plantes d’aquesta area estan decorades amb motius
infantils, gracies a I'aportacié de la Fundacié CurArte. De totes formes, I'espai de la
CiberCaixa només obra el dissabte al mati, i es percep una falta de manteniment i

atencio.

En relacié a la utilitzacié de referents europeus per a la gestié d’aquestes entitats i
activitats, considera que per la seva part no en té cap de present. Tampoc existeix
coordinacié amb altres hospitals catalans, tot i que amb alguns es troben en les visites
que les families realitzen a certs espectacles, perd no son activitats que es programin

conjuntament.
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3. HOSPITAL UNIVERSITARI DOCTOR JOSEP TRUETA

DATA ENTREVISTA: Dimecres 20 maig 2009

LLOC: Hospital Universitari Doctor Josep Trueta, Girona

ENTREVISTA A: Cesca Turon, Responsable de la Unitat d’Atencio a I'Usuari de
’Hospital Universitari Doctor Josep Trueta de Girona

INFORMACIO RECOLLIDA:

La Cesca Turdn, durant setze anys va treballar a I’Hospital Universitari Doctor Josep
Trueta de Girona com a Auxiliar d’Infermeria en diferents serveis; i actualment, des de

fa vuit anys, treballa a la Unitat d’Atencié a I’'Usuari del mateix hospital.

L’area pediatrica d’aquest hospital esta dividida en dues parts, d’aquesta manera es
separen els infants de 0 a 14 anys (de 35 a 40 llits), dels infants prematurs (uns 40
llits). Perd també hi ha plantes com traumatologia, cirurgia o oncologia, a on hi poden

haver pacients pediatrics. Normalment aquest hospital acull a infants de curta estada.

L’ICS so6n vuit hospitals, dels quals només dos no tenen aula hospitalaria. Les mestres
de les diferents aules tenen molt contacte. En aquest hospital si que existeix l'aula i
considera que els infants en surten molt contents. Al mati, I'aula funciona amb la
mestre, I’Anna Falguera, contractada pel Departament d’Educaci6. A partir de les tres
de la tarda, funciona com a espai de la CiberCaixa per totes les persones ingressades; i
comparteixen I’espai amb la Creu Roja. En ambdues entitats dinamitzen I'espai a

través del voluntariat.

De fet, I’'Hospital Universitari Doctor Josep Trueta no disposa de voluntariat propi. El
voluntariat que col-labora en aquest hospital pertany a associacions i pot ser
voluntariat presencial o testimonial. El presencial és I’exemple de Creu Roja Joventut,
un grup de joves s’encarrega de dinamitzar un espai; i el testimonial, sén voluntaris
que han passat per una malaltia determinada i comparteixen la seva experiéncia amb
pacients amb la mateixa malaltia, com per exemple, cancer, malalts de cor... De fet, en

aquest moment intervenen onze entitats.

| 'entitat que es mou concretament en I'ambit de pediatria és la Creu Roja, que
dinamitza la ludoteca, fa festes durant tot I'any (Sant Jordi, Nadal...). Després altres
entitats participen puntualment en diferents actes durant I’'any. Per exemple aquest
any, a finals del mes de maig Correus organitza una activitat “Cap nen sense un
somriure” conjuntament amb Pallassos Sense Fronteres. La informacié d’aquesta
activitat es fa extensiva a tot I'hospital, perque si hi ha infants en altres plantes

(oncologia, traumatologia..) doncs puguin anar també a gaudir de I'activitat.



ANNEXOS |

L’hospital i les diferents entitats col-laboradores firmen un conveni. Aquest conveni
facilita a I’entitat la seva col -laboracié a I’hospital (creant un compromis), perd no hi
ha cap intercanvi monetari. Aquestes entitats aporten diferents recursos, tal com

voluntaris, material, aportacions per a activitats o decoracié...

Per a la difusié d’activitats pengen cartells en diferents punts de I’hospital, intranet,
mitjans de comunicacié (els mateixos voluntaris de I’entitat se n’encarreguen). Des
d’Atencio a I’Usuari la difusié6 que realitzen és interna. La Cesca Terron és la
responsable de coordinar totes aquestes activitats. Fins fa una setmana la UTS (Unitat
de Treball Social) era I’encarregada de coordinar els voluntaris, perd ara també s’ha
traspassat la tasca a la Cesca, que anteriorment ja hi realitzava col-laboracions. Tot i
que la Unitat d’Atenci6 a I'Usuari tenen una Cap, I’Elisabet Gali, la referent del

voluntariat és la Cesca. Sempre per sobre d’aquesta coordinacioé hi ha la direccié.

La Cesca gestiona totes les fitxes del voluntariat de les diferents entitats. En aquests
fitxes s’hi troben les dades de tots els voluntaris. Llavors, sempre que hi ha un acte o
qualsevol incidéncia o comunicacié que s’hagi de comentar, es realitza a través de la
Cesca. També cal destacar que existeix I'obligacié que tot el personal de I’Hospital
vagi identificat, tant si sén professionals com voluntaris (I'usuari sempre ha de saber
qui té al davant). Aixi doncs, els voluntaris porten una targeta identificativa com a
voluntari on també hi consta I’entitat a la qual pertanyen. Val a dir que els voluntaris
tenen pautat en quins espais es poden moure i quins tenen restringits; i realitzaran el
seu acompanyament quan l'usuari faci la demanda (tot i que sigui en un espai
restringit) i es consideri oportd a criteri dels facultatius. L'usuari fa la demanda al
personal sanitari, aguest ho comunica al servei d’atencio l'usuari, i la Cesca fa les

gestions per tal de contactar amb el voluntariat.

En referéncia a I'existéncia d’un projecte socioeducatiu a partir del qual es programin
les diferents activitats, la Cesca comenta que el projecte és el projecte de voluntariat;
tot i que cada entitat té el seu projecte concret. Des de I’hospital es demana a aquestes
entitats que elaborin una memoria de totes les activitats portades a terme durant I’any,
aspecte que queda pautat en el conveni que signen; d’aquesta manera poden recollir
totes les activitats desenvolupades a I’hospital per les diferents entitats. Tot i aix0, des
de I’hospital marquen alguns criteris de les activitats que volen que es realitzin. A més,
destaca que les actuacions de les diferents entitats hi sén presents perque demostren

una formacié previa.

Per a poder realitzar tasques de voluntariat sén necessaris uns requisits: tenir minima
formacio en voluntariat (I’entitat ha de vetllar per aquesta formacié); participar en el
pla d’acollida quan el voluntari entra a I’hospital (presentacié de I’hospital, del servei
d’atencié a l'usuari, presentacié dels espais als quals tenen o no accés); firma del

document de confidencialitat; i anar sempre identificat.
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Pel qué fa a la realitzacié d’una avaluacio de les activitats desenvolupades la Cesca
comenta que proximament realitzaran una valoracié6 de la percepcié de I'usuari,
percepcié del professional i percepcio del voluntariat; a través d’unes enquestes que
passaran anualment per recollir el grau de satisfaccid de totes les parts, en les quals es
valoraran diferents aspectes. Comenta que en referéncia a les activitats ludiques que
es realitzen ja es percep el grau de satisfaccié; comenta que sempre existeix una bona
acceptacio i una valoracié positiva. Sempre es respecta la decisié del pacient i familiars

en voler o no participar en les diferents activitats.

El servei de pediatria disposa d’una psiconeurologa que realitza el suport a les
families, concretament en I'ambit d’oncopediatria. Aquest professional es posa a
disposicio de les families a través d’una entitat externa a I’hospital. També existeix
una altra associacié que doéna suport a les families amb infants amb malalties de cor.
Pero aquest servei de suport familiar especific només és en aquests casos de
patologies més greus. De fet, la Cesca considera que tots els professionals de
I’hospital també realitzen tasques de suport a les families, en el seu dia a dia, amb

I’empatia, etc.

Quan li pregunto si existeix una coordinacio i/o espais de reunions entre les diferents
entitats, aixi com entre aquestes i la Unitat d’Atencié a I'Usuari, comenta que quan
s’aproxima un acte determinat es reuneixen i es traspassen informacié referent a
aquest acte (infermeria, equip medic, atencié usuari...) i es prenen acords referents a
aquell acte (dies, hores, dinamitzacié...). Perdo aquestes coordinacions sén puntuals,
quan es presenta algun acte concret; s’utilitzen per a realitzar un traspas d’informacio
i no es presenten ordres del dia ni actes. Per exemple, en el cas dels pallassos de
Xarop Clown tenen un contacte més directe amb I'equip d’infermeria i ’equip médic;
aquests pallassos visiten I’hospital tres vegades a la setmana i abans d’iniciar la seva
tasca es posen en contacte amb el personal sanitari per tal de conéixer si existeix
algun aspecte a tenir en compte dels pacients que es troben ingressats en aquell dia.

En canvi la Cesca només s’hi coordina en moments puntuals.

Val a dir que tenen un contacte forca directe amb la Unitat de Comunicacid, ja que
aquest servei és qui realitza les tasques de comunicaci6 interna i externa de difusi6 de

les diferents activitats que s’organitzen des de la Unitat d’Atencié a I’'Usuari.

També hem parlat dels objectius de les activitats i I'avaluacié d’aquests objectius. Per
exemple, en les activitats de Nadal com el Caga Tio les expectatives estan molt clares
“gque el nen s’ho passi al maxim de bé possible” i la Cesca comenta que aix0 sempre
s’aconsegueix, i per tant, es considera que ha estat una activitat satisfactoria. Després,
dels actes que organitzen des de I’hospital, doncs si que normalment es reuneixen per
valorar com ha anat, que en destaquen i qué en poden treure. Perd no existeixen uns

objectius concrets i uns indicadors d’avaluacié. Comenta que |'objectiu principal és



ANNEXOS |

que l'usuari s’ho passi el més bé possible i gaudeixi de I’acte. Treballen per aquests
objectius (el qué volen aconseguir és aix0), que tothom estigui content, que tothom hi
hagi participat, que s’obtingui un grau de satisfaccid6 prou bo per poder-ho tornar a

repetir.

De fet, la Cesca no coneix altres experiencies estatals o europees que puguin utilitzar-
se com a referent, i tampoc existeix coordinacié6 amb altres hospitals. Desconeixia les
“Jornades d’Humanitzacié de Centres Hospitalaris” realitzades a I’Hospital Sant Joan de

Déu.

Una altra de les activitats que s’organitzen des de la Unitat d’Atencié a I’Usuari soén les
visites escolars. Realitzen dos circuits: un per a nois i noies que estan cursant
Batxillerat i un altre circuit per a alumnes de cursos inferiors. Segons la Cesca, la
valoracié d’aquestes visites és molt positiva tant per I'alumnat com pel professorat.
Amb aquestes visites es presenten les diferents professions que treballen en un
hospital (metge, personal de neteja, cuiners, mecanics, informatics, fusters,
fisioterapeutes, treballadora social, entre d’altres). D’aquesta manera es déna a
conéixer una realitat, de la qual lI'alumne només en coneix una petita part i
normalment la relaciona només amb metges i infermeres. | aixi, se’ls hi obren noves
perspectives de futur i es déna a conéixer des d’una altra visi6 la situacié
d’hospitalitzacié i malaltia. També se’ls hi explica I’evolucié d’aquest hospital des dels
inicis fins a I'actualitat. Aquesta activitat ha estat creada per la Cesca, i és ella mateixa
qui la gestiona. Es va iniciar fent visites a I’hospital per a petits grups i actualment
existeix la demanda per part de diferents escoles i instituts. Comenta que aquesta
activitat té un treball de fons molt bonic. Ara intenta que aquestes visites siguin més
personalitzades i ajudin a aprofundir en temes concrets segons les demandes dels

alumnes i professors.
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DATA ENTREVISTA: Divendres 29 maig 2009

LLOC: Hospital Universitari Doctor Josep Trueta, Girona

ENTREVISTA A: Anna Falgueras, Mestra de IP’Escola de PHospital Universitari
Doctor Josep Trueta de Girona. Titulada en Educacié Infantil i Pedagogia

INFORMACIO RECOLLIDA:

L’Anna ha estat secretaria de ’ACPEAH durant 12 anys, i actualment n’és vocal. En la
seva tasca professional s’observa una gran implicacié, aixi com vocacio, estima, pero
alhora professionalitat i ganes de millorar la tasca realitzada. De fet, ha dedicat molt
temps en la recollida de dades sobre els/les mestres i les escoles d’ambit hospitalari
de Catalunya, i transmet una gran admiracié i estima per a tots aquells que dia a dia
han anat creant I’escola d’ambit hospitalari. Considera que la seva tasca professional
és una historia poc coneguda i potser aixd0 n’augmenta el seu valor, i argumenta que

cal continuar essent un element viu i dinamitzador dins I'Hospital i la societat.

Durant molts moments de I’entrevista fa referéncia a la necessitat de respectar els
drets dels infants hospitalitzats, considera que divulgant aquests drets és una manera
de promoure’ls. Conéixer els seus drets i aprendre a defensar-los és un repte que mai
s’ha d’acabar, doncs implica que les noves lleis, decrets, textos, etc., han d’afavorir i
millorar la qualitat de vida dels infants i joves malalts. | remarca la importancia de
diferenciar entre Declaraci6 i Convencio. A més exposa algunes cites d’autors com

Jordi Cots, Janusz Korczak i Rojas Marcos.
Diferéncia entre Declaracio i Convencio:

- El llenguatge, en un i altre cas, és distint. La Convencié té un llenguatge
imperatiu, el del Dret. La diferéncia té importancia pel que fa al compliment

dels drets.

- Una Declaracié és un text programatic enuncia principis generals i només té
una forca moral. Conté drets fonamentals encara no incorporats al dret positiu.
Es un estadi, un primer nivell; el moment dels drets fonamentals com a valors,
paradigmes d’un dret futur. Sol ser I'etapa prévia -no sempre necessariament-

d’una Convencio.

- Una Convencié és un text vinculant, té forca obligatoria; recull interessos o
necessitats juridicament protegits. Representa el pas a la garantia organitzada.
Inclou drets fonamentals ja incorporats al dret positiu, drets que formen part

del cos legal d’una comunitat.
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També considera que és important diferenciar entre edat pediatrica, edat escolar i edat
del menor. Mentre que I’edat pediatrica correspon des del naixement fins als 14 anys,
I’edat d’escolaritat obligatoria arriba fins als 16 anys, i la majoria d’edat no arriba fins
als 18 anys. Al mateix temps, comenta que habitualment el concepte d’'infant és

utilitzat fins als 18 anys.

De fet, els alumnes de I'escola son infants i joves malalts que es troben a la planta de
Pediatria. A la planta de Pediatria s’acullen els infants i joves malalts de 0 a 14 anys; i a
I’escola s’atenen els nens i nenes que han estat ingressats al Servei de Pediatria i que
tenen una edat compresa des dels 3 fins els 14 anys. Ara bé, I’escola resta oberta a
qualsevol infant o jove hospitalitzat que es trobi en un altre Servei i estigui en edat
escolar. Sé6n alumnes molt diversos que sovint només tenen en comu el seu ingrés a
I’hospital i ’angoixa o sentiments que puguin tenir envers aquesta experiéncia. Es un
grup doncs, molt heterogeni, ja que tant I’edat, com la malaltia, el tractament, 'estat
en que es troben, el caracter, el nivell d’aprenentatges, I’escola d’origen, la poblacio,...

son diferents.

La mestra recull diariament una llista (registre) dels infants de 3 a 14 anys, la qual cosa
permet establir un control del moviment de 'alumnat, aixi com saber quines variacions
hi ha respecte al dia anterior i el nombre d’alumnes a qui poden atendre. Un cop fet el
recompte, la mestra passa per les habitacions per donar a coneixer I’escola i "recollir
els alumnes”. En alguns casos, pero, és la mateixa familia qui els avisa, perqué ja
havien estat anteriorment a I’hospital, o és el mateix metge o les infermeres qui
I’lacompanyen a I’escola. També cal dir, que algunes vegades la intervenci6é educativa
s’ha de fer a I’habitacid, doncs el seu tractament o malaltia impossibiliten que pugui

assistir a I’escola.
Val a dir que aquesta aula hospitalaria, com a eina educativa i pedagogica contempla:

e Hospitalitzacions de curta o mitja estada (menys d’una setmana): Suport pedagogic i

personal a I'infant i a la seva familia.

e Hospitalitzacions de llarga estada (a partir d’'una setmana o més): Pont entre I'infant i

la seva escola d’origen.

Un dels principals objectius de I'atencié educativa en I'ambit hospitalari és el de
millorar la qualitat de vida d’aquests pacients, aixi com humanitzar la seva estada a
I’hospital. D’aquesta manera s’aconsegueix una complementarietat amb [|’atenci6
medica que realitzar el personal sanitari. En aquesta atencié, sera molt important tenir
en compte els aspectes eétics, especialment el respecte a la intimitat i a la

confidencialitat.

L’Escola Hospitalaria Dr. Josep Trueta entén I’educaci6 com un procés integral

procurant desenvolupar harmonicament les capacitats cognitives i d’autoestima dels
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infants i joves malalts. L’escola dins I’hospital fomenta I’educacié en valors i I'educacié
intercultural, entesa com un intent d’afavorir les relacions entre les diferents cultures
des del respecte i la solidaritat. Entenen la diferéncia com a dret, i per tant, com a valor

personal i social.

Es una escola dins ’hospital que es caracteritza per la seva singularitat i flexibilitat.
L’escola de I'hospital per a I'infant i jove malalt és un lloc de pas, no es tracta de
substituir ni a ’escola ni al seu mestre/a. El seu objectiu no és només que I'infant o
jove malalt no perdi els habits d’estudi o reforcar aprenentatges, sind que intenten que
pugui fugir una mica del que representa la vida a I’hospital i recuperar algunes
parcel-les de la seva vida normal. L'escola li permet organitzar i estructurar de forma
il-lusionada i profitosa el temps d’ingrés. Per tant, I’escola és un agent normalitzador,

dinamic i esperancador.

L’horari de I'escola és de dilluns a divendres i poden assistir-hi els alumnes de 10 a
15.00 hores amb una interrupcié de 13 a 14 hores per dinar. Aquest horari és en el
qual la mestre atén als infants i joves. Tot i aix0, sovint I’assisténcia a I’escola es veu

interrompuda per la medicacio, el tractament, proves, etc.

Cal disposar d’eines i recursos per a totes les edats. La utilitzacié de les TIC permet un
treball personalitzat i afavoreix la participacié. | gracies al correu electronic es
comuniquen amb I’escola d’origen i suposa un nexe d’unié amb els tutors i companys.
| també és una manera de cohesionar el grup-classe de I’escola de I'infant malalt. Aixi
doncs, la utilitzacié de les TIC en les escoles d’ambit hospitalari s’imposa com a eina
educativa i de comunicaci6 en la practica diaria, i com a mitja per elaborar materials i

continguts en I'ambit de la salut.

Els professionals que treballen en les aules o escoles hospitalaries, es veuen en la
necessitat d’una formaci6 permanent. Des del Programa d’Informatica Educativa (PIE)
del Departament d’Educacio6 i la Fundacié La Caixa, han rebut el suport necessari amb
dotacié de material i sessions de formacié per a la practica educativa amb les
TIC.

La mestra de I’Escola de I'Hospital Josep Trueta participa a les sessions del SATI
(Seminari d’Actualitzacié de les Tecnologies de la Informacié) i a les sessions del
SATIEE (Seminari d’Actualitzacié de les Tecnologies de la Informaciéo en Educacié
Especial) i també a les Jornades de Formacié organitzades pel Departament
d’Educaci6, aixi com altres activitats relacionades amb I’ambit de la Pedagogia

Hospitalaria, ja sigui a nivell catala, espanyol o europeu.

A partir del curs 2005-2006 s’implanta un nou espai dins I’escola: la CiberCaixa. La
CiberCaixa és un espai ludicoeducatiu on els infants i joves hospitalitzats i les seves

families o tutors responsables poden fer activitats formatives, d’oci i de comunicacio,
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amb els recursos interactius que es posen a la seva disposicié. Aquest espai és
possible gracies al conveni de col-laboracié6 amb el Departament de Salut i la Fundacié
La Caixa. Es tracta d’un espai polivalent que té una doble funcionalitat, d’una banda és
’escola i de [l'altra la CiberCaixa, de manera que la responsabilitat també és
compartida. Quan funciona com a escola, la responsable és la mestra -Anna Falgueras-,
mentre que com a CiberCaixa la responsabilitat és de I’Hospital. La CiberCaixa
funciona amb els voluntaris de la Fundacié La Caixa que soén els col-laboradors en la

dinamitzacié de I’espai.

Tot i 'existéncia d’aquest altre servei que complementa I'atenci6é educativa a I’escola,
I’Anna comenta que no existeix una coordinaci6 amb els responsables de la
CiberCaixa, ni tampoc amb els voluntaris d’aquest servei o els de la Creu Roja; a més,
tres vegades a la setmana reben la visita dels pallassos de XaropClown. Tot i
I'existéncia d’aquest ventall d’activitats, no es treballa sota un projecte comu, ni
existeix una coordinacio entre els diferents professionals i voluntaris. De totes formes,
XaropClown treballen a peticié de les demandes que realitzen familiars i professionals
de I'hospital i realitzen visites a I'aula, habitacions, sales, passadissos... Val a dir que
en l'atencié educativa en el context hospitalari es déona molta importancia a activitats
de caracter ludic, per exemple el joc com a mitja d’expressidé o activitats que tenen

I’art com a eix central.

També exposa que el treball multidisciplinari, és una necessitat cada vegada més
evident, demostrada per la practica diaria. De totes formes, tot i que existeix una bona
relaciéo amb la resta de professionals de I’hospital, i es sent que forma part de I’equip,
manca una coordinacio formal que vagi més enlla de les trobades als passadissos. De
fet, al ser un hospital petit, es crea un ambient familiar que permet les relacions
informals. Una de les eines de comunicacié interna utilitzades per al traspas
d’informacié entre el personal sanitari i la mestre, sén les llistes (registres) diaries dels

infants ingressats que anteriorment comentava.

A més, amb [l'existéncia de I’ACPEAH permet minimitzar el cert aillament que
representa ser mestre d’una aula hospitalaria. A través de I’associacié s’interrelacionen
mestres de diferents hospitals, es donen suport, es traspassen informacié si un infant
canvia d’hospital, i fins i tot és una forma d’adquirir nous aprenentatges. L’Anna valora
molt positivament la relacié que pot tenir amb altres mestres del mateix ambit. Al
mateix temps, també existeix I’organitzacié HOPE, a nivell europeu, a partir de la qual

també s’organitzen diferents tallers als quals poden participar.

Aquesta relacid i coordinacié entre mestres de diferents hospitals i escoles d’origen
dels infants ingressats, ha permés realitzar diferents treballs cooperatius en relacié a
diferents tematiques, com per exemple d’educacié per a la salut, promocié dels drets
dels infants o bé I’elaboracié d’un diccionari médic.
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Durant I’entrevista també parlem del perfil professional dels mestres en aquestes aules
del context hospitalari. Considera que a part d'un perfil professional de I'ambit
educatiu, s6n necessaries unes competéncies i una actitud concreta, que segurament
només amb la formacié no pots adquirir. L’Anna considera que els voluntaris estan
desenvolupant una gran tasca, pero argumenta que és necessari que aquests espais
també els atenguin professionals formats, per evitar caure en atencions paternalistes i

amb una manca d’objectius i rigor.

Després d’exposar-me tot el ventall d’activitats que ofereix I’hospital per aquests
infants i adolescents en situaci6 d’hospitalitzacié, argumento que segurament faria
falta un rigor i criteri pedagogic en algunes d’aquestes activitats, aixi com un projecte
comu que englobés la diversitat d’objectius de les diferents associacions i entitats que
estan dinamitzant activitats. També poso en dubte que el gran ventall d’activitats que
s’ofereixen des dels servies de pediatria siguin activitats properes a la realitat dels
infants i adolescents que ingressen, son realment situacions semblants a la vida
quotidiana d’aquests pacients?; a més, una vegada a casa a on pot continuar el repos
durant un cert temps es produeix un trencament amb aquestes activitats a les quals ha
pogut participar durant I’hospitalitzacié. Davant d’aquesta realitat, ’Anna em comenta
que una figura com la d’educador/a social potser si que tindria algunes tasques a

realitzar.

De la planta de pediatria de I’'Hospital Universitari Doctor Josep Trueta destaca la seva
decoracié adequada al tipus de pacient que atén. Des de la Fundacié el Somni dels
Nens, s’ha fet realitat la decoracié dels passadissos i les habitacions d’aquesta planta
amb motius infantils i actuals, colors alegres i lluminositat; també destaca una petita
pissarra en cada llit a on es posa el nom del pacient que hi dorm, aixi com el nom
atorgat a les diferents habitacions (marietes, elefants...). Una forma més d’humanitzar
I’ingrés. Val a dir que també existeix una proposta de disseny de pijames adequats als
pacients pediatrics, defugint de les tipiques bates-pijama dels hospitals, pero de
moment només queda en una proposta. En referéncia a la sala de jocs, I’Anna
comenta que és dificil que funcioni correctament perqué no hi ha cap persona que en

faci la supervisio, i per tant, de seqguida queda desendrecat, els jocs s’espatllen...

El nombre de mestres i d’escoles d’ambit hospitalari ha anat augmentant
progressivament. Actualment a Catalunya hi ha vint-i-quatre escoles d’ambit hospitalari
(11 a l'area de pediatria i 19 a I'area de salut mental), vuitanta aproximadament a
Espanya i centenars en hospitals de tota Europa on els infants i joves malalts

exerceixen el dret de rebre atenci6 educativa.

Es considera que I'escola pot modificar, en positiu, el record de I'hospitalitzacio; i
saben que una bona tasca educativa a I’escola d’ambit hospitalari, redueix I’angoixa de
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I'infant i jove malalt i dels seus pares. Actualment I'atencié educativa es realitza

mitjancant els seglients recursos:
e Quaranta un docents
« Trenta escoles d’ambit hospitalari:
o 11 escoles a l’area de pediatria (22 docents)
0 19 escoles a I’area de salut mental (20 docents)
* Beques i ajuts per a I’atencié educativa domiciliaria.
Alguns dels trets de I’educacié a les escoles d’ambit hospitalari sén:

« Es parteix del respecte per les caracteristiques i la situacié en la que es troba
I'infant i jove, per la gravetat de la malaltia i el seu estat, tan fisic com

psicologic.
« S’adapta a les caracteristiques, organitzacioé i funcionament de I'hospital.

« Manté una coordinacié interna (amb I’equip multidisciplinari, amb els pares,
amb altres estaments de I’hospital,...) i una coordinacié externa (amb I’escola
d’origen de linfant i jove malalt, amb altres mestres d’escoles d’ambit

hospitalari, amb mestres i escoles ordinaries, Inspeccié Educativa, etc...)
» L’escola d’ambit hospitalari és flexible i integradora.
« Afavoreix el procés d’humanitzacié hospitalaria.

« Es un punt de referéncia diferent a la duresa i pessimisme que comporta

I’estada en un medi com I'hospitalari.

En els Ultims anys es produeix un increment de les escoles hospitalaries de Pediatria i
a partir del 2001 es comencen a crear escoles en els HDA (Hospitals de Dia per
Adolescents) i darrerament s’han implantat les escoles dels HDA en I'ambit de Salut
Mental. En el transcurs dels Gltims anys s’ha anat desenvolupant un nou context per a
la docéncia en els hospitals. Anys enrere un infant o jove afectat d’'una malaltia cronica
estava llargs periodes de temps ingressat a I’hospital i aixi va sorgir la necessitat de
resoldre I'absentisme escolar. Cada cop més s’aprecia un canvi: els ingressos son
breus i cobra importancia I’Hospital de Dia. Caldra que en cas de malaltia de llarga
durada, es posi en marxa un programa d’atencié socioeducativa domiciliaria amb la
finalitat de garantir el dret de tot infant i jove a I'’educacié. Aixi es podra millorar la
qualitat de vida dels infants i joves mitjancant una atencié educativa individualitzada

portada a terme per professionals de I’educacio.

L’Anna considera que I’Hospital de Dia i I'atencié socioeducativa domiciliaria es

presenten com les noves alternatives a |’escola d’ambit hospitalari en un futur.
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Actualment, la Fundacié La Caixa i el Departament d’Educacié cobreixen l'atencié
domiciliaria. Per una banda, la Fundaci6 La Caixa posa a la disposicido el material
necessari com son els ordinadors, i el Departament d’Educacio facilita els professionals

educatius.

De fet, la gran majoria de les escoles d’ambit hospitalari tenen dependéncia
administrativa del Departament d’Educacié. Tot i que els hospitals poden dependre de
diferents institucions com IASS, XHUP, fundacions diverses..., tots tenen conveni amb
la Generalitat. Els hospitals que compten amb escoles sén hospitals de nivell quatre
(hospital de referéncia com I’Hospital Universitari Doctor Josep Trueta, I’Hospital de
Manresa o el de Lleida...) i hospitals de nivell cinc (hospital d’alta tecnologia com
I’Hospital de Sant Pau o I’'Hospital de la Vall d’Hebron...). | el nombre de mestres esta
lligat al nimero de llits pediatrics i a I'any de creacid; en les escoles de nova creacié

s’imposa una placa docent (aquest també és el cas dels hospitals de nivell quatre).

L’Anna també em trasllada als origens de les aules hospitalaries en el context catala,
situant aquest en I'orde hospitalaria dels Germans Sant Joan de Déu de Manresa, als

anys 50 del segle XX.

Finalment comentar que I’Anna també m’ha plantejat algunes reflexions com la
denominacié que se I’hi atorga a aquests espais educatius dels hospitals. Considera
que caldria replantejar el concepte i pensar realment si actuen com una aula, escola,

servei educatiu, espai d’acollida...
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4. HOSPITAL GENERAL DE VIC

DATA ENTREVISTA: 10 maig 2009

LLOC: Hospital General de Vic (correu electronic i telefon)

ENTREVISTA A: Fina Sola, Secretaria de Docéencia del Consorci Hospitalari de Vic;
Carme Guiteras, Cap de la Unitat d’Atencié al Ciutada Client del Consorci

Hospitalari de Vic

INFORMACIO RECOLLIDA:

Primerament a I’Hospital General de Vic em va atendre la Fina Sola, Secretaria de
Docéncia del Consorci Hospitalari de Vic, que des d’un inici em va informar que
I’Hospital General de Vic tenia poc desenvolupat els aspectes relacionats amb I’atencié
socioeducativa dels infants i adolescents ingressats. Posteriorment, la Fina em va posar
en contacte amb la Carme Guiteras, Cap de la Unitat d’Atencié al Ciutada Client del
Consorci Hospitalari de Vic. Després de les primeres converses amb la Fina i la Carme,
varem considerar oportl realitzar I'entrevista via telefonica ja que no tenien molta

informacio a facilitar-me.

L’Hospital General de Vic, principalment atén a pacients de la comarca d’Osona i del
Ripollés. Per les caracteristiques de I’Hospital General de Vic, amb pocs ingressos
d’infants i estades mitjanes de 2 a 5 dies, no disposen de cap aula hospitalaria en el
servei de pediatria, tot i que s’ho han plantejat en certes ocasions. De totes formes, el

servei de psiquiatria si que disposa d’un aula, la qual atén tant a infants com a adults.

Existeix una col-laboracié de Creu Roja amb el servei de treball social i infermeria de
I’hospital. Aquesta entitat a través del programa de voluntariat, organitza diferents
activitats a I’hospital en horari de tardes. Algunes d’aquestes activitats: Juguem a
I’hospital, Programa d’ordinadors a les habitacions, Contacontes, entre d’altres. El

contacte de la Creu Roja de Vic és la Maite, al c/Doctor Junyent, 3, teléfon: 938856262.

La planta de pediatria disposa d’una sala de jocs, tot i que aquesta no esta supervisada
ni dinamitzada per cap professional. Tot i que les infermeres de la planta s’ocupen de

deixar alguns jocs als infants que ho demanen i de tenir certa cura d’aquests.

La Carme em parla dels casos especials. Quan existeix algun infant hospitalitzant amb
problemes socials afegits es realitza una atencié6 més individualitzada i se li facilita

acompanyament a través del voluntariat.

També m’informa que a I’Hospital Althaia de Manresa s’esta desenvolupant una bona

tasca en els aspectes educatius del infants hospitalitzats. El contacte amb aquest
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hospital és la responsable de la Unitat d’Atenci6 al Client, la Rosa Carulla, al teléfon:
938742112.

Aixi doncs, a través de I’entrevista realitzada a la Fina i a la Carme s’evidencia el poc
desenvolupament de la part lddica i socioeducativa del servei de pediatria d’aquest
hospital. Tot i que es realitzin certes activitats, aquestes sén aillades i estan

supervisades per Creu Roja, i per tant, no existeix un seguiment per part de I’hospital.
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DATA ENTREVISTA: 27 juliol 2009

LLOC: Hospital General de Vic

ENTREVISTA A: Pere Domenech, Cap de Pediatria de ’Hospital General de Vic

Després de realitzar els contactes amb la Fina Sola i la Carme Guiteras, tinc la
possibilitat d’entrevistar al Doctor Pere Domenech, Cap de Pediatria de I’Hospital
General de Vic des de fa set anys i pediatre d’aquest hospital des de fa més de 20

anys.
Algunes dades d’interés de I’atencié en aquest hospital:

- Estada mitjana. Es molt baixa, al voltant de 3 dies. En els dies d’estada,
Domenech creu que també és questié de dinamica i plantejament; prefereixen
fer tot el procés d’estudi ambulatoriament que no pas tenir-lo a I’'hospital per
acabar I'estudi. Evidentment els hospitals especialitzats també reben pacients

més greus, i per tant, I’estada mitjana també és més alta.

- Altes anuals. Al voltant de 540 a I'any, de les quals 200 s6n nadons i la resta
infants a partir de I’edat neonatal.

- Numero de llits pediatrics. En referéncia a questa dada es podria dir que
I’Hospital General de Vic és un hospital solidari, en el sentit que es tenen els
llits segons el nombre de pacients que hi ha hospitalitzats, per tant, si en una
época de I'any hi ha alguna epidémia doncs el numero de llits augmentaran per
tal d’atendre a tots els pacients, i es col-locaran llits als passadissos
aconseguint-los d’altres plantes de I'hospital. | si una altra época només hi ha

dos pacients, doncs es poden cedir llits a altres especialitats.

Practicament el 95% dels pacients pediatrics (excepte els 200 nounats) ingressen des

del servei d’urgéncies de I’hospital.

S’han plantejat moltes vegades la possibilitat d’oferir activitats ladiques als pacients
pediatrics, perd0 Domenech creu que per desenvolupar un projecte d’aquestes
caracteristiques cal que existeixen unes necessitats, i si es tenen en compte els dies
d’ingressos i I'edat dels pacients del servei de pediatria d’aquest hospital, doncs
evidencia que actualment no és necessari. Cal pensar que la majoria dels ingressos sén
de pacients menors de 3 anys, edat en la qual els pares realitzen un suport molt
proper. Aixi doncs, sén tan pocs els infants que necessitarien una activitat extra, que
han decidit no oferir-ne, i es considera que en aquest hospital cada vegada hi haura

menys necessitat.
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La realitat actual és I'augment del nombre d’ingressos domiciliaris. Fins i tot pacients
amb una certa gravetat si amb dos o tres dies aconsegueixen certa estabilitat, tot i que
pugui necessitar antibiotic endovends, doncs es considera la possibilitat de continuar
el tractament a casa. Tot i que cal estudiar molt bé la patologia i la familia. Domenech
considera que la part de psicoleg que t’aporta el treball diari amb pacients pediatrics i
families, et permet reconéixer aspectes importants a tenir en compte en aquest estudi
familiar: si és una familia que té habilitats per poder acollir I'infant malalt a casa, el
taranna de la familia, si se’n preocupen, si és una familia gastadora de per si del
sistema sanitari public, si la familia es sent comode.... També cal tenir present que

existeixen moltes linies en contra d’aquesta forma de treballar.

Considera que en el cas d’aquest hospital han d’anar lluitant per tornar els infants
malalts al seu entorn enlloc de desenvolupar tota una infraestructura complementaria

a la medica.

En alguns casos de pacients pre-adolescents se’ls hi déna la possibilitat de participar a
I’hospital de dia de malalts mentals. També varen iniciar el contacte amb un grup de
pallassos que col-labora al Parc Teuli de Sabadell, perqué algunes families varen
comentar que s’agraeix molt aquest servei. Pero varen concloure que no era viable la
participacié6 a Vic pel baix nombre d’ingressos i per la variabilitat del nombre

d’ingressos, hi haura dies que son 2 pacients i d’altres dies que seran 20.

En algunes eépoques reben el suport de voluntaris de la Creu Roja. | en referéncia a la
sala de jocs, aquesta ha anat canviant de lloc i hi ha hagut un moment que s’ha perdut.
Domenech remarca que se li dona molt valor al joc pero cal fer esforcos perqué I'infant

retorni al seu entorn.

Amb el cas dels nadons també es segueix aquesta linia. En gairebé tots els hospitals
de I'estat, és classic que els nadons marxin a les 48 hores d’haver nascut. A Vic, des
de fa alguns anys s’esta treballant perqué els nadons siguin donats d’alta a les 24
hores, tot i que en els segiients dies hagin d’anar a I’hospital a fer alguna prova. Pero

aquesta linia de treball és dificil que I’acceptin tots els pacients.

De fet, Domenech comenta que I’Hospital General de Vic tenen un servei molt senzill.
A més, donada la situacié sanitaria actual cal mantenir-se aixi, sense créixer, perqué
créixer és inviable, representaria més infermeres, més pediatres de guardia... Tot i que
aquesta situacio fa que en algunes ocasions es traslladi a altres hospitals algun pacient
més del compte. Pero Domenech considera que si es pensa en el benefici de tota la

poblacié, aquesta és la millor opcié.

També és veritat que en aquest hospital existeixen alguns professionals que
s’animarien a atendre a nadons prematurs, pero per poder brindar una bona atencié

caldrien més recursos i uns coneixements determinats, que des d’aquest hospital no



ANNEXOS |

s’aconseguirien perqué en aquests moments els casos de nadons prematurs no soén els

suficients per tal d’aconseguir una practica diaria suficient per convertir-se en experts.

Un altre tema organitzatiu interessant a tenir en compte, és el fet que en una comarca
com la d’Osona, cal que funcioni tot com un bloc. No és viable que uns pediatres es
dediquin a I'atencié primaria i d’altres a I’hospitalaria, caldria que funcionessin tots en
un bloc. Domenech comenta «com que els pediatres de primaria tenen alguns
privilegis, doncs no s’aconseguira mai». De fet, a I’'Hospital General de Vic es troben

moltes dificultats perqué pediatres de la comarca hi vagin a fer guardies.
Actualment, existeixen dues linies d’innovacio6 en el servei de pediatria:

1.- Llits d’alta rotacié. Significa que les parteres i els nounats, deixin I’hospital després
de 6-8 hores del part. Es pretén brindar la tecnologia hospitalaria per atendre de la
millor manera el part, i fer les primeres atencions, pero es vol retornar la naturalitat al
part i post-part. Aixi doncs, després de les primeres 6-8 hores del part, i d’un estudi
familiar i medic, si és considera viable doncs la mare i el nounat poden marxar a casa.
Aquesta nova linia de treball fa necessari una coordinacié externa molt propera amb

atencié primaria.

2.- Evitar el trencament de contacte entre nounat i familiar. Es crearan unes sales
especifiques per realitzar I’atencié, pesar i observar el nounat, pero sense que aquest
deixi d’estar acompanyat per la seva mare o familiars. D’aquesta manera s’evitara que
tots els nounats es traslladin a la sala actual en la qual es pesen i s’observen, i deixen

trenquen el contacte amb la familia.

Domenech comenta que també existeixen altres projectes innovadors, perdo que
actualment encara no s’han acceptat per tots els professionals de I’hospital. S’ha
valorat la possibilitat que els pacients puguin portar-se el menjar de casa, ja que s’ha
observat un avencg en la recuperacié d’aquells pacients que poden menjar el que els hi
ve de gust i cuinat segons les seves preferéncies. També s’ha plantejat habilitar una

zona de taules i microones per tal que families i pacients hi puguin realitzar els apats.
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Aquest treball presenta una aproximacioé a la situacioé actual dels infants i adolescents
hospitalitzats, les seves families i els serveis de pediatria hospitalaria. Primerament es
desenvolupa la part teorica que contempla el marc conceptual i la contextualitzacié. A
continuaci6 es presenta el treball de camp amb la presentacié de diferents
experiéncies socioeducatives d’ambit estatal i internacional, aixi com els resultats de
les entrevistes realitzades a diferents professionals que actualment estan portant a
terme tasques relacionades amb la intervencié socioeducativa en serveis de pediatria
hospitalaria del context catala. Tot seguit es presenten les orientacions per a la

intervencié socioeducativa en aquests serveis en forma de linies estratégiques.

Descriptors: infancia, adolescencia, pediatria, hospitalitzat, educacio social




