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Introduccio

“La nostra propia mort és bastant inimaginable... En el més profund, ning no creu en la
seva propia mort, o dient-ho d’una altra manera, en I'inconscient, cadascun de nosaltres
esta convencut de la seva propia immortalitat”.

Sigmund Freud, 1935.

“La mort és per a mi I'inic aspecte espantds que defineix la vida. Tret que un no n’estigui
completament conscient no es pot arribar a comprendre en que consisteix la vida, tret
que se sapiga i se senti que els dies de vi i roses son limitats, que el vi s’agrira i les roses
es marciran en la seva aigua pudenta abans que tot sigui abandonat per sempre, no hi
haura context perqueé aquests plaers i curiositats ens acompanyin en el cami a la tomba”.

“Miro al voltant, a les meves amistats, i puc veure que la majoria ja no sén amistats sino,
més aviat, el record de I’amistat que vam tenir”.

Julian Barnes. Nothing to be frieghtened of, 2008.

“Morir no és una cosa que calgui témer; pot ser I’experiéncia més meravellosa de la vida.
Tot depén de com hem viscut. La mort és solament una transicié d’aquesta vida a una
altra existéncia, en la qual no hi ha dolor ni angoixes. Tot és suportable quan hi ha amor.
El meu desig és que vosteé tracti de donar més amor a més persones. L'inica cosa que viu
eternament és I'amor”.

Elisabeth Kiibler-Ross. The wheel of life, 1997.

L'atencio a la proximitat del final de la vida o de la possibilitat de la mort és
una realitat en totes les cultures. Curiosament és una de les grans preocupa-
cions i motiu d’angoixa al llarg del nostre transit vital. Invertim un enorme
esforg, temps i vigor a projectar un esdeveniment irreversible. Té connotaci-
ons multiples, amb dimensions que van des de les espirituals i religioses, fins
a les filosofiques, etiques i morals, o les psicologiques, les sociodemografiques
i les economiques, sense oblidar-nos de les propiament culturals descrites en
la literatura o expressades en imatges en la pintura, el cinema o la fotografia.

El concepte de finalitzaci6 de la vida ha ocupat persones de diferents orienta-
cions morals, filosofiques, cientifiques i professionals i ha donat lloc a multi-
tud d’assajos i investigacions cientifiques de diferent perfil.

Des d'un posicionament de moral religiosa, les successives cultures ho han
afrontat en la creenca de no constituir res més que un pas cap a una vida dife-
rent, generalment més satisfactoria o, fins i tot, com un deure de servei envers
ens superiors, una cosa i també una primera etapa d'un llarg cami. Encara que
la por a la mort sempre s’ha manifestat. No obstant aixo, des de ’agnosticisme,
la vida és una finalitat en si mateixa, sense solucié de continuitat. Som éssers
d'unes determinades caracteristiques i, des de la nostra capacitat cognitiva,
estem en condicions de percebre i gestionar el procés, i cada persona ho fara
en funci6 de factors psicobiologics i socioculturals, una cosa diferenciadora de
la nostra especie.
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Alguns dels subtemes relacionats amb el final de la vida han contribuit al
desenvolupament del concepte de tanatologia i a un gran nombre de teories
que intenten explica-lo des de diferents orientacions.

La psiquiatria i la psicologia s’han ocupat del concepte i cientifics com Sig-
mund Freud expressaven el temor davant la mort des d'una perspectiva de
projeccié d’altres temors infantils sobre la base que no es pot témer el que no
s’ha experimentat, i introduia el concepte de tanatofobia. A més de Freud,
psiquiatres com Erich Fromm o Jacques Lacan van aportar diferents visions de
la necessitat de la fi de la vida o de la reactivitat a aquesta, basats en escrits de
filosofs com Hegel o Heidegger.

Ernest Becker, en la publicacié The Denial of Death (1973), planteja I’ansietat
davant la mort en sentit invers, que és la principal font d’angoixa de 1'ésser
huma i origen de la majoria de les pors i fObies enfront dels esdeveniments
diaris, de manera que la negaci6 de la mort permetria el control adequat de
I'ansietat. D’altra banda, A. Tomer, G. Eliason i P. Wolf (2011), mitjancant la
teoria del penediment, sostenen que l'increment d’ansietat davant la mort es
relacionaria amb la sensacié d’inconclusié d’objectius vitals, ates el significat

personal que adquireix la mort.

Kastenbaum (1992) ha suggerit que, per la seva proximitat a la mort, els adults
grans podrien presentar nivells més elevats en aquest tipus d’ansietat, relaci-
onats amb el seu context social i les seves experiencies personals, i amb un
concepte de temporalitat de vivencia del present.

Les aportacions d’aquests i molts altres cientifics han contribuit de manera
significativa a donar rellevancia a un concepte multidimensional com és el de
la fi de la vida (en la gesti6 de la qual interaccionen persones, familiars, cercle
social, professionals i institucions d’ambit sociosanitari i legislatiu), i al desen-
volupament de metodologies i procediments de diagnostic (Templer, 1970) i a
I'abordatge cientific del problema des de contextos experimental, clinic (Borda
Mas, 2011), bioetic (Elisabeth Kiibler-Ross, 1997) i psicosocial (Ramoén Bayés,
2001), reflectides en publicacions cientifiques periodiques com Death Studies,
enfortides pel desenvolupament de disciplines clinicocientifiques com les cu-
res continues i pal-liatives amb la intervencié de professionals de la inferme-

ria, la medicina, la psicologia o el treball social sanitari.

Aquest desenvolupament conceptual de final de la vida transcendeix 1’ambit
cientific transdisciplinari i assoleix el cultural. Aixi, autors literaris com Julian
Barnes, en 1'obra Nothing to be frieghtened of (2008), planteja la mort des de la
por i la fobia gairebé patologica. Al contrari, Rosa Regas, a L’hora de la veritat, ho
fa des de la serenitat i la posada en valor dels processos d’envelliment natural.
La pintura, en llencos com El crit (E. Munch, 1893), expressa 'angoixa del

dolor de l'existéncia.
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En el cinema, la mort esta present en un elevat nombre de pel-licules, sovint
en forma de simple espectacle, encara que en altres ho fa des de la reflexio
com a Nosferatu, eine Symphonie des Grauens (F. W. Murnau, 1922), en la qual
Max Schcerek déna vida a un personatge turmentat per la seva cruel destinacio,
en una reflexio sobre el terror i la mort. En el film El seté segell (Ingmar Berg-
man, 1957), la idea sobre la mort s’expressa en una partida d’escacs entre un
cavaller medieval i la mort que busca la seva recompensa en una €poca i una
zona afectada per la pesta o, finalment, a La balada de Narayama (S. Imamura,
1983), I'objectivaci6 que la pobresa i una arrelada cultura arriben a condicio-
nar models de convivencia i anticipen l'arribada de la fi de la vida.

En qualsevol cas, 'explicacié dels factors clinics i psicologics de la fi de la vida
sembla molt relacionada amb el fet de la seva negaci6. I’ésser huma afronta
la mort des de la negacio.

La mort afecta de manera directa familiars, amics i professionals, els quals so-
breviuen i racionalitzen el fet per la proximitat. Comprenen que la mateixa
circumstancia els ocorrera. Ningd no aconsegueix evitar-la, ja que és consubs-
tancial a la naturalesa dels éssers vius i, en el cas dels humans, els processos
cognitius ens permeten identificar-la, analitzar-la i témer-la. El temor a la mort
implica una actitud subconscient de negacié que s’inverteix davant el fet de

final de vida en persones estimades.

En la nostra societat, a més, el final de la vida s’associa al procés de
I’envelliment, per raons culturals, i s'obvia que la mort afecta totes les edats,
si bé és cert que els avencos cientifics i els recursos socials han aconseguit mo-
dificar tendencies d’époques prévies, amb un marge de millora evident, ja que
quan pensem en la defuncié de nenes o infants tendim a identificar el fet amb
arees poc desenvolupades i de pobresa endemica.

Des d’una perspectiva sanitaria, la introduccié del concepte de terminalitat
ha representat un avenc indiscutible en el coneixement de tots els factors
que hi ha entorn de la mort, per mitja de la modificaci6é de les estratégies
d’afrontament de la cura de les persones de qualsevol edat que s’enfronten al

fet en si mateix i a les relacions amb el seu entorn.

Els models d’intervenci6 enfront del fet del final de la vida han d’incloure as-
pectes medics, psicobiologics i sociosanitaris, si bé és cert que s’ha produit un
desenvolupament desigual entre aquests i, tal vegada, la rellevancia de les es-
trategies i I’'operativa que la metodologia del treball social sanitari pot aportar
al tema no han estat massa investigades, per la qual cosa tenen un important

marge de millora.
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1. Terminalitat i models biopsicosocials

La fi de la vida i, per tant, el concepte de terminalitat s’associen de manera
subconscient als processos d’envelliment; no obstant aixo, la mort esta asso-
ciada a la vida des de les fases inicials d’aquesta.

S6n molts els processos associats al risc de defunci6 al llarg de la vida. En les
primeres etapes, encara que de manera habitual es pensi en una mort deriva-
da de processos neoplasics, hematologics o la malaltia cardiovascular infantil,
hi ha altres malalties, les neurodegeneratives, de freqiiéncia relativament co-
muna com les distrofies, o extremadament rares com 1’encefalopatia de Celia
(Vilar i altres, 2013), associada a una mutaci6 en el gen BSCL2 i que condueix
a la defunci6 prematura abans dels deu anys d’edat; s’han descrit molt pocs
casos localitzats en una area restringida de la regi6é de Mrcia.

Des de la infancia fins a la senectut, la prevalenca relacionada amb la morta-
litat s'incrementa de manera exponencial i, en 'envelliment, les cardiopaties,
el cancer o les diferents formes de demencia representen les principals causes

de defuncio.

Hi ha una diferéncia essencial quant a evoluci6 dels processos que requerei-
xen una intervencié transdisciplinaria adaptada, lligada a la cronicitat o no
del procés i a les conseqiiencies d’aquesta. En aquest sentit, resulta obvi con-
siderar les diferencies d’afrontament davant la defunci6 aguda derivada d'una
cardiopatia isquémica, un traumatisme cranioencefalic o un accident cerebro-
vascular, que implicara ’engegada de tots els mecanismes d’accié-reacci6 de
manera immediata, mentre que en el cas de les neoplasies, la sistematica ha de
ser diferent, ja que I’evoluci6 del procés i les possibilitats terapeutiques també
ho s6n, atés que el pacient sol mantenir les seves funcions cognitives fins als
moments finals i, molt sovint, experimenta dolor i patiment que es projecten

cap al seu entorn més proper.

En el cas de les demeéncies, com que es tracta d’'un procés degeneratiu carac-
teritzat per la deterioracié cognitiva, els simptomes psicologics i conductuals
i la deterioraci6 funcional que condueixen a la immobilitat (tret de procés
intercurrent que modifiqui I'’evolucio), les intervencions presenten matisos i
son de gran varietat, per I'heterogeneitat simptomatologica. Pensem que es-
tem parlant d’'una fase inicial de deterioraci6 amnesica a la qual s’associen
progressivament l'insomni, 1’apatia, el deliri o I'hostilitat, fins a la dependén-
cia per a les activitats instrumentals i basiques de la vida diaria i la fase final
de prostraci6 i les complicacié com la incontinéncia o les tlceres per pressio
que incrementen les situacions de fragilitat de les persones grans i augmenten

en la fase agonica.
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Sigui com sigui, la malaltia terminal, segons la Societat Espanyola de Cures
Pal-liatives (SECPAL), es defineix com la malaltia avancada, progressiva i incu-
rable, sense aparents i raonables possibilitats de resposta al tractament especi-
ficien que concorren nombrosos problemes o simptomes intensos, multiples,
multifactorials i canviants que produeix gran impacte emocional en el malalt,
la familia i I’equip sanitari, molt relacionats amb la presencia, explicita o no,
de mort i amb un pronostic de vida inferior a sis mesos (Sanz i altres, 1993).

Les malalties en les quals habitualment estan presents aquests criteris s6n les
neoplasies i les etapes finals d'insuficiéncies organiques de diferent naturale-
sa com les renal, cardiaca, pulmonar o hepatiques, sense descartar altres de
gran rellevancia actual i de perfil infecciés com les produides pel VIH, pero
ocorre també en malalties neurodegeneratives com la malaltia de Parkinson,
I’esclerosi lateral amiotrofica (ELA) o la demeéncia tipus Alzheimer, encara que
el criteri de temps i pronostic siguin discutibles.

Seguint Astudillo Alarcon i altres (1999), sembla convenient revisar els con-
ceptes de cures pal-liatives i cures terminals. La primera definici6é inclou les
cures concebudes per al segilient:

“atencién integral, activa y continuada del paciente y sus familiares, realizada por un
equipo multidisciplinar, cuando la expectativa no es la curacién, sino el proporcionar
calidad de vida sin la expectativa de alargar la supervivencia”.

Com es dedueix del concepte mateix, sera imprescindible la cobertura integral
dels aspectes fisics, psicologics, socials i espirituals. L'objectiu és proporcionar

qualitat de vida a la persona.

Per cures terminals s’entendrien:

“Les cures i atencions prestades en les altimes setmanes o dies de vida, de manera que
el malalt presentara les tres caracteristiques que defineixen les fases finals de la termina-
litat”.

Twicross i altres, 1993; Porta i altres, 1995.

e Deterioraci6 de l'estat fisicopsiquic, amb debilitat intensa, allitament, dis-
minuci6 del nivell de consciéncia, sindrome confusional sovint associat i

deficit comunicatiu.

e Dificultats en la ingesta tant d’aliments com de la medicaci6 en relaci
amb aquesta disminuci6 del nivell de consciéncia.

e Simptomes fisics, psiquics i emocionals de diversos tipus en relaci6 amb
les caracteristiques concretes de la malaltia cronica i els seus simptomes.

Una vegada coneguda la situaci6 i interioritzades les circumstancies, s’inicia
la fase d’informaci6 a les families d’aquesta situaci6é de terminalitat a curt ter-

mini i es procedeix a la presa de decisions entorn de les actuacions terapeuti-
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ques farmacologiques i no farmacoldgiques amb I’objectiu de controlar simp-
tomaticament el procés en l'intent d’'una atenci6 adequada al final de la vida
(Gherardi, 2002).

En el cas de la terminalitat en la infancia i seguint perspectives psicoevolu-
tives i psicobiologiques, Martin Rodrigo i altres (www.secpal.com) plantegen
I'abordatge del problema preveient tres aspectes: les vivencies de la malaltia i
el procés de mort en l'infant; ’abordatge del dolor en cures pal-liatives pedia-

triques; i I’atenci6 a la familia.

Pel que fa a la vivencia de la malaltia i el procés de mort en l'infant, d'igual
manera que altres aspectes del seu desenvolupament, aquest es canalitza en
successives etapes fins a assolir un concepte definit i madur sobre la mort de-
rivada de la malaltia. Hi ha diferéncies interindividuals dependents de factors
interns i externs. Els interns es reflecteixen en el procés maduratiu i I’adaptacio
a les experiencies previes, mentre que els externs estan en relacié amb la cul-
tura i la societat que l’envolta. No sembla que la vivencia sigui la mateixa a
I’Africa subsahariana que al nord d’Europa.

Des del moment del naixement, el procés de maduracié d'un individu té
lloc en diverses etapes paral-leles: fisica, cognitiva, verbal, emocional i social.
L'infant viura la malaltia d’'una manera o una altra segons quedin afectades

cadascuna d’aquestes arees en cadascun dels moments de la seva evolucio.

En la primera infancia els infants tenen dificultats per a comprendre de manera
adequada el concepte de malaltia, no saben el que és i les seves respostes son
fisiologiques i intuitives, de manera que responen al dolor i al malestar fisic
que produeixen les malalties i les estratégies terapeutiques emprades, i també
a la separacié materna. L'infant manifesta respostes a la separaci6é forcosa de
la mare durant I'hospitalitzacio6 i a la preséncia d’estranys en un entorn que
pot considerar hostil, perque no és habitual.

Durant 'etapa prelingiiistica, no hi ha un concepte adequat del temps que fa-
ciliti la conceptualitzaci6 de la mort, de manera que la viveéncia és de separacio
(no oblidem que la mort és un factor cronologic, que ajuda a conceptualitzar
el temps).

Les teories psicoevolutives relacionen el concepte de temps en el pensament
dels infants fins als tres anys amb 1’associacié a esdeveniments concrets, cro-
nologia d’alimentacio, dia i nit. L'infant diferencia el concret de 1’ahir, avui i
dema, pero té dificultats per a comprendre el futur. S’associa la mort al somni,
la immobilitat i I’abséncia. En molts infants, hi ha la recurréncia de la fatalitat
des de I'onirisme, de manera que després del son es torna a la vida. Ates que
la vida i 1a mort s’associen a la preséncia i ’absencia, les podria relacionar to-

tes dues, mort i absencia, a la possibilitat del retorn, pero la veritat és que en


http://www.secpal.com/index.php
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un elevat percentatge, la conceptualitzacié de defunci6 i no-tornada és abso-
lutament clara i viu el procés de manera traumatica lligada amb l’afecte i les
emocions desenvolupades.

Al llarg de I’etapa escolar, es produeix un incentivament dels processos madu-
ratius, i la vinculacioé entre els conceptes de vida i preséncia o mort i absencia
corren a l'una que la seva curiositat i progressi6 del coneixement a ’entorn
sociocultural. Es continua el procés d’integracié per mitja de 1’observacié i la
prova (assaig-error), diversificant els seus interessos pero concretant els seus

assoliments.

En cas de malaltia i hospitalitzaci6, I'infant viu la situacié com un procés de se-
paraci6 de 'entorn proper i de les seves relacions afectives i la resposta emoci-
onal bidireccional. Valora l’abseéncia i la preséncia, la tornada afectiva, i la seva
vinculaci6 a la seguretat que proporciona el conegut, i ho viu com una ame-
nagca per a la seva seguretat. Apareixen temors i es produeixen processos anti-
cipatoris que generen canvis i reaccions emocionals com l’ansietat, 1’angoixa,
el patiment i la tristesa derivada de la por al dolor fisic, per0 també al dany
en la seva imatge i el dubte sobre de la seva integritat fisica. Predomina en
aquesta etapa el temor a la mutilacié. Temen que els seus cossos quedin da-
nyats o destruits per sempre. Es concreta el concepte de mort com a procés

irreversible, encara que pot ser de manera parcial.

Aquest procés continua fins a I'adolescéncia i quan som adults hem evolucio-
nat des de 1'acostament als mecanismes reactius de la proximitat, possibilitat i
certesa de la fi de la vida. Es passa de considerar la mort com un procés sobtat,
gairebé accidental, a interpretar-lo com una cosa consubstancial a la vida. La
vivencia emocional de la vida depen, entre altres factors, de la integraci6 de
la idea de la sexualitat i la possibilitat de reproduccié. Es produeix la integra-
ci6 del concepte associada de manera prevalent a 1’envelliment com a procés
biologic.

No obstant aix0, a mesura que es produeix 'evolucié de la cognicio6 i el pen-
sament de concret a abstracte, la idea de la mort s’aproxima. Es viuen expe-
riencies en persones properes de diferent edat, i apareix com a possibilitat la
malaltia terminal i la mort. Es produeix un fenomen reactiu amb emocions
de dolor, amargor, inseguretat, por, anticipaci6 o ansietat. En una paraula, es
concreta el concepte de periode terminal i procés irreversible, encara que en
els adolescents i adults una de les primeres conseqiieéncies és la reaccioé de ne-
gacio de la greu malaltia i la possibilitat de la mort.

Fonamentalment en la primera infancia, un dels reptes és la detecci6 correcta
del dolor com a manifestaci6 més freqiient de malaltia greu. Es tracta d'una
cosa conceptualitzada com a simptoma, pero en realitat, es podria considerar

una malaltia en si mateixa.
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La International Association for the Study of Pain (IASP, 1986) defineix el dolor
de la manera segiient:

“Una experiéncia sensorial i emocional desagradable associada amb una lesi6 histica real
o potencial, o que es descriu com ocasionada per aquesta lesio”.

Es tracta d'una definicié que conceptualitza el dolor, no com una experiéncia
purament nociceptiva, ja que introdueix components emocionals i subjectius,

i que es pot produir sense causa somatica que el justifiqui.

E Cerver6 (1995) suggereix diferenciar entre dolor agut i cronic, com a con-
cepte de temporalitat. El primer és la conseqiiéncia immediata de l’activacio
del sistema nociceptiu, generalment per un dany tissular, somatic o visceral,
és autolimitat i sol desapareixer amb la lesio que el va originar. Té una funcio
de protecci6 biologica en actuar com un senyal d’alarma del teixit lesionat.
Els simptomes psicologics associats son escassos i habitualment limitats a una
ansietat lleu. Es tracta d'un dolor de naturalesa nociceptiva i que apareix per
una estimulacié quimica, mecanica o térmica de receptors especifics.

El dolor cronic, no obstant aixo, no té una funcié protectora, i més que un
simptoma d'una malaltia, és en si mateix una malaltia. No és un procés auto-
limitat, i pot persistir per temps perllongat després de la lesi6 inicial, fins i tot
en absencia de lesio periferica. A més, sol ser refractari a multiples tractaments
i esta associat a nombrosos simptomes psicologics com 'ansietat cronica, por,
depressio, insomni i alteracions en les relacions socials. Té un perfil psicologic

evident.

Si analitzem els mecanismes neurofisiologics d’origen del dolor, aquest pot ser

nociceptiu o neuropatic.

El dolor nociceptiu, o dolor normal, apareix en tots els individus i es produeix
per un dany somatic o visceral. El dolor somatic s’origina per una lesi6 a la
pell, al muscul, als lligaments, a les articulacions o als ossos. Es caracteritza
perque és un dolor ben localitzat, circumscrit a la zona danyada, i que no se
sol acompanyar de reaccions vegetatives com les nausees o els vOomits.

El dolor visceral afecta organs interns, encara que no totes les visceres sén
sensibles al dolor. Es caracteritza perque ser un dolor mal localitzat que s’estén
meés enlla de 1’0rgan lesionat.

Sovint es localitza en una superficie de l’organisme distant de la viscera que
I'origina (per exemple, el dolor en l'extremitat superior esquerra en 1'angina
de pit), és el que es denomina dolor referit. Se sol acompanyar amb freqiiéncia

de reaccions vegetatives.
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El dolor neuropatic, anomenat també anormal o patologic, apareix en una mi-
noria d’individus i és el resultat d'una lesié o malaltia del sistema nervios pe-
rifeéric o central. El sistema nociceptiu es comporta de manera anormal, i hi
ha una falta total de relaci6 causal entre lesi6 tissular i dolor. Una de les carac-
teristiques més tipiques, patognomonica, és ’existéncia d’al-lodinia: aparicio
de dolor enfront d’estimuls que habitualment no sén dolorosos (aixi, el frec
dels llencols produeix dolor sobre una zona amb neuralgia postherpeética). Sén
exemples de dolor neuropatic la neuralgia del trigemin, la neuralgia posther-
petica o el dolor de la sindrome de membre fantasma, la sindrome de dolor
regional complex i diferents neuropaties perifériques.

Tenint en compte que el dolor nociceptiu i el dolor neuropatic tenen un pro-
cessament diferent, les actituds terapeéutiques que s’han de dur a terme sén
diferents, pero recalcant sempre la prevencié dels canvis centrals que poden

apareixer com a conseqiiencia de la lesio periferica.

Les estructures de control i regulacio del dolor son morfoanatomiques i neuro-
fisiologiques van des de localitzacions perifériques (nociceptors cutanis i vis-
cerals) fins a centrals (talamocorticals, entre d’altres) que interaccionen a tra-
vés de vies i neurotransmissors serotoninérgics, histaminergics, noradrener-

gics, neuropeptidergics, interaccié d’endorfines, etc.

La dificultat inicial és la identificaci6 correcta de la causa, el diagnostic, ja que
I'estrategia terapéutica sera diferent. El dolor pot tenir, almenys, tres origens:
I'etiologia mateixa de la malaltia, els procediments diagnostics i, finalment, la
selecci6 d’actituds terapeutiques.

En funci6é de I'edat de l'infant s’hauran d’adaptar els procediments de detec-
ci6 de dolor, ja que els tractaments son eficacos pero els efectes secundaris
podrien dificultar I’evolucié. En qualsevol cas els mecanismes del dolor sén
similars en infants i adults, de manera que I’abordatge terapéutic sera similar
amb ’adaptacio6 pertinent quant a la dosi.

La valoraci6 del dolor sera observacional (expressions facials, plor, conducta,
modificacions en el ritme son-vigilia, etc.), complementada amb l’examen cli-

nic i la informacié de la familia.

L'abordatge terapeéutic seguira una escalada en funcié de la intensitat o la fre-
quencia, 'edat, el pes, etc. Es poden emprar analgesics convencionals com el

paracetamol fins a opioides de diferent poténcia, miorelaxants o anticomicials.

Si a qualsevol edat, la complicitat entre pacient, familia i professionals trans-
disciplinaris sembla essencial, en el cas de malaltia pediatrica i possible termi-

nalitat és basica.
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Es recomana que davant la necessitat de donar atencio a la familia, es parteixi
d'un concepte ampli relacionat amb 1’evolucié sociocultural que afavoreixi
I'adaptacioé de models d’estructura familiar heterogenis. Aixi, Martin Rodrigo
i altres (www.secpal.com) defineixen la familia de la manera segiient:

“El conjunt de persones en interrelacid, que estan vinculades mitjancant llacos de ma-
trimoni, naixement, adopci6 o altres vincles socials o afectius”.

En una situacié o procés de terminalitat d’'una persona, a la familia se li plan-
tegen dues qiiestions principals. La primera és poder satisfer les necessitats fi-
siques i emocionals del malalt, i preservar 1'estructura funcional familiar dins
de nivells similars als previs.

A més, ates que la familia constitueix el cercle afectiu més proper, se n’ha de
potenciar la participaci6 en la presa de decisions i en ’elaboraci6 dels objectius
terapeutics, juntament amb el malalt i I’equip assistencial.

Alguns dels problemes que solen apareixer en I’'ambit familiar sén 1'impacte
psicoemocional, la indefensi6 i impoteéncia, la necessitat de reestructuracio fa-
miliar, I'accés a diferents recursos (economics, socials, informatius), la preocu-
paci6 en relacié amb l’atenci6 al malalt, les preocupacions quant al model de
cures, les preocupacions i inquietuds existencials o la claudicaci6 familiar.

Aquestes situacions exigeixen 1's d'una estrategia relacionada amb la comu-
nicaci6 positiva, l'assertivitat, I’empatia, 'autocontrol i 1'ajuda en pro de la
resoluci6 de problemes.

Els objectius en relacié amb 1’atencié familiar en casos de terminalitat infantil
s’han d’orientar a la gesti6 de les emocions propies, 1’establiment de canals
adequats de comunicacié entre les parts, la gestioé del cas amb la participacio

de tots i ’entrenament en la soluci6 dels processos de duel familiar.

En el cas dels adults i persones grans el plantejament operatiu davant la termi-
nalitat esta relacionat amb els conceptes expressats en la publicaci6 de Leturia
i altres (2001) “La valoracién de las personas mayores: evaluar para conocer,
conocer para intervenir”, des del coneixement que la situacié d’acostament al
final de la vida es produira evolutivament en una part rellevant de les malalties
croniques, encara que les aguditzacions i la suma de problemes, complicacions
cliniques i malalties concurrents sera la norma.

Hi ha factors que s’han de tenir en compte en la relaci6é de les malalties ter-
minals. Pel que fa a les institucions de salut o les sociosanitaries, es considera
molt rellevant la implicaci6 d’aquestes en els procediments i pautes assisten-
cials, procedint a deliberacions d’aspectes considerats clau.


http://www.secpal.com/index.php
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Entre aquests destaquen el reconeixement de 1’existéncia d’'una etapa termi-
nal en les malalties croniques progressives, I'abstencié de practiques mediques
desproporcionades conduents a la distanasia, la potenciacié d'una relacié met-
ge-pacient adequada i transdisciplinaria, les definicions explicites de termina-
litat, la determinaci6 de criteris diagnostics i pronostics de malaltia cronica,
I'adequaci6 terapeutica, i també una protocol-litzacié de la informacié pro-
gressiva i tolerable per al malalt terminal.

La condici6 de terminalitat i final de la vida es relaciona amb diferents malal-
ties, des d’oncologiques fins a neurodegeneratives, encara que en les unitats
de cures continues i pal-liatives les de més prevalenca s6n les oncologiques.

La SECPAL i diferents autors consideren essencial I’establiment de guies, fac-

tors pronostics i criteris de terminalitat (Navarro Sanz, www.secpal.com).
En el cas de les malalties oncologiques, aquests criteris son:

a) La impressi6 clinica per si sola no constitueix un parametre exacte per a
predir el pronostic en pacients de cancer en situacié terminal (necessitat de
models que prevegin variables com la situacié funcional global, 1'estat nutri-

cional, etc.).
b) Index de Karnofsky < 40, menys supervivéncia.
¢) ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group) < 2, menys supervivencia.

d) Presencia de simptomes com debilitat, anorexia, dispnea de repos, edema

i delirium.

e) La percepci6 subjectiva del pacient mateix de pitjor qualitat de vida més la
deterioraci6 cognitiva tenen caracter pronostic < 2 setmanes.

f) Parametres analitics demostratius en cures pal-liatives de més relacié amb
una mortalitat preco¢ sén: hiponatremia, hipercalcémia, hipoproteinémia, hi-

poalbuminémia, leucocitosi, neutropénia i limfopeénia.

Per a les malalties no oncologiques avancades, la dificultat per a determinar
quan un pacient amb malaltia avancada no maligna entra en fase terminal és
molt rellevant. La ra6 principal es troba a establir criteris capagos d’identificar
un pronostic de supervivencia de sis mesos en aquests pacients. Aquesta difi-
cultat justifica la realitzacié d'una valoracié multidimensional individualitza-
da que prevegi aspectes clinics, cognitius, psicologics i funcionals, sense obli-

dar els socials.


http://www.secpal.com/index.php
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Se suggereixen altres variables de suport a I’hora d’establir el pronostic: 'edat
com a indicador de comorbilitat i fragilitat, el temps d’evoluci6 del procés cau-
sant de discapacitat; 'estat nutricional; la deterioracié cognitiva; la depressio
i un suport sociofamiliar deficient.

L'estimaci6 del pronostic no és senzilla i es corre el risc d’error per la inexac-
titud del metode i la variabilitat del pacient. Cal no obviar que un nombre
rellevant de casos moriran per malalties intercurrents agudes, sense entrar en

el “nihilisme” del pronostic.

B. Stuart (1996) estableix criteris generals per a determinar el pronostic
d’algunes malalties susceptible de condicionar la terminalitat (annex I) a Me-
dical Guidelines for determining prognosis in selected non-cancer diseases.

Criteris:

1) Pacient molt gran amb vida limitada a causa de diagnostic especific, diversos
diagnostics o sense un diagnostic clarament definit. El pacient o familia estan

informats de la situacio.

2) Pacient o familia, amb informaci6-comunicacié prévia, han triat el tracta-

ment de control de simptomes sobre el tractament curatiu.

3) El pacient presenta algun dels simptomes explicitats en la taula I.

En la publicacié “Nuevos criterios para la actuacién sanitaria en la terminali-
dad”, Cabarcos i Astudillo, inclouen els criteris en el cas de malalties com la
sindrome d’immunodeficiencia adquirida per VIH, les lesions en poliulcerats
de llarga evoluci6 i altres malalties neurologiques (ACV) o neurodegeneratives
com la malaltia de Parkinson o l'esclerosi lateral amiotrofica (ELA), seguint la
linia de la SECPAL.

L'afrontament de la terminalitat esta relacionat amb les experiéncies i les emo-
cions. D’aquesta manera, Kiibler-Ross parla d’etapes d’adaptaci6, de manera
que els pacients passen per una serie predictible de fases emocionals classi-
ques, de vegades dificils de distingir, que varien individualment en durada i

intensitat.

No és infreqiient que se superposin o s’'ometin. No obstant aix0, el coneixe-
ment de les diferents fases facilita la visi6 assistencial des dels diferents mo-
dels. Des del seu punt de vista, l’assisténcia pal-liativa ideal seria aquella en
la qual, seguint les diferents fases, s'acompanyés el malalt fins al final, procu-

rant-li més enteresa i menys patiment en l’afrontament de la situacio.

La denominaci6 de les fases seria la segtient:
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1) Xoc: rebre la noticia del diagnostic provoca en el pacient un xoc o commo-
ci6 interna a causa de la sensacié d’amenaca que la malaltia li produeix, de
la incertesa respecte al futur i la proximitat de la mort. Viu l’experiéncia de
la separaci6 del mon i per primera vegada experimenta la solitud, la nuesa.
El xoc és una especie de mantell protector que es llanca sobre nosaltres quan
som estimulats violentament en les nostres emocions en estar en risc que ens
sobrepassin. Aquest xoc es pot manifestar de dues maneres abans de la restau-
raci6 dels mecanismes psicologics: forma ansiosa i forma apatica. L'actitud del
cuidador sera la de donar suport al malalt amb companyia i silencis, donant-li
un temps ampli per a contestar a les seves preguntes.

2) Negaci6: és un mecanisme de defensa. Quan la sensaci6 inicial d’estupor
comenca a desapareixer i s'aconsegueix recuperar, la seva resposta habitual és:
“No, jono, no pot ser veritat”. La negaci6 funciona com un amortidor després
de rebre la noticia i permet al pacient recobrar-se i, amb el temps, mobilitzar
altres defenses menys radicals. Gairebé mai no és apropiat tractar de forcar-lo
que reconegui el que estd negant. Es necessari permetre-li negar tot el que
necessiti per a defensar-se, pero estar sempre a la seva disposicié. El pacient
sol patir molt per haver d’enfrontar-se amb la veritat. L'ansietat severa és un

indicador d’aquest estat.

3) Empipament: la negacié acaba per donar pas a una nova reaccié en com-
prendre la realitat, i sorgeix llavors la pregunta: “per que jo?”. El pacient es
torna agressiu, rebel, i dificil. Tot li molesta i s’enfada amb facilitat. La ira per
I’extincié d’una vida és molt gran. Es I’emocié que tendeix a ser reprimida més
sovint i pot exacerbar el dolor fisic i altres simptomes.

Per a moltes persones és el sentiment més dificil de portar, ja que la ira es
desplaca en totes direccions i es projecta contra qui els envolta. Aixo genera
en els cuidadors desconcert o agressivitat, amb el perill que abandonin el pa-
cient. 'empipament és un nou mecanisme de defensa reivindicatiu del malalt
i també pot aparéixer amb ressentiment quan el moribund, al contrari del que
succeeix amb altres malalties, no és involucrat en les discussions sobre la seva
malaltia. El pacient que se sent respectat i compres, que rep atencio i temps,
aviat abaixara la veu i reduira I'empipament. L'alleujament que experimenta
en ser escoltat per una persona que ho fa desinteressadament posant-se al seu
lloc, intentant descobrir les raons del seu enuig, 1’ajudara a acceptar millor
la situaci6. L'energia de I'empipament, I'anomenada voluntat de lluita, pot ser
canalitzada en forma positiva per a combatre contra la malaltia, restaurar un
sentiment d’autoconfianca, reorganitzar la vida o fer tractaments complemen-

taris que en millorin el benestar.

4) Negociacio o pacte: es tracta de la fase de les promeses en la qual es prete-

nen acords bidireccionals.
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5) Depressio: arriba un moment que el pacient no pot continuar negant la
malaltia. Aixi el malalt acusa cada vegada més cansament per lluitar i apareix
la depressio. Els pacients es tendeixen a aillar, no volen parlar amb ninga,
es neguen a menjar i deixen de lluitar. Es tornen més conscients de la mort
immediata. L'insomniil’anoréxia, a més de la debilitat causada per la malaltia,
deixen el pacient cansat de viure i les llagrimes poden fluir més facilment.

Hi ha dos tipus de depressié en aquests malalts. La depressio reactiva és secun-
daria a la sensaci6 de pérdua de la imatge corporal, el paper social i laboral,
la incapacitat de continuar atenent o mantenint la familia, que associada al
sentiment de dependéncia accelera el procés. També la tristesa pels objectius
no aconseguits, diversos sentiments de culpabilitat i simptomes fisics no con-
trolats poden provocar una depressio reactiva. En aquest tipus de depressio
el pacient es veu més necessitat de més comunicacio i de la intervencio de

diferents professionals.

La depressio preparatoria és produida per la perdua imminent o propera de la
vida i de tot el que hi esta relacionat. Es tracta d’'una depressio6 silenciosa. No
es necessiten moltes paraules, és un sentiment expressat mitjancant 1’actitud
(gestual). En aquest cas la depressi6 actua com a instrument per a preparar-se
per a la perdua final i poder arribar aixi a I’estat d’acceptaci6. Si els permetem
expressar el dolor trobaran més facil I’acceptacio final i agrairan que s’asseguin
al seu costat sense dir-los constantment que no estiguin tristos. Ara és molt

important la comunicacié no verbal.

6) Acceptacid o resignacio: si la mort no és sobtada i inesperada i el pacient
ha tingut temps per a travessar les fases anteriors amb 1’ajuda necessaria, arri-
bara a una fase de resignacié en la qual el futur no el deprimira ni I’enfadara.
Tristament, alguns pacients mai no assoleixen una etapa de pau total, sin6 que
més aviat romanen enfadats, negatius i lluitant fins a la mort. Solen ser aquells
que no han estat capacos de superar les fases anteriors per falta de suport o per
haver negat o evitat totes les experiéncies doloroses a la vida.

7) Conspiraci6 del silenci: la reaccié comuna que tenen els familiars de de-
manar al metge que no digui res al pacient haura de ser vista com la reaccio
inicial del xoc i no sera usada com una excusa per a no dir-li la veritat. No es
basa en la compassio sin6é que reflecteix 1'ansietat dels familiars i el seu propi

instint de temor a la mort.

Moltes families necessiten ajuda per a millorar la comunicaci6é amb el pacient,
que es troba sovint aillat per una conspiracio de silenci. Aquesta és una situacio
de mutu engany en la qual tant el malalt com els parents actuen com si no
hi hagués una malaltia greu pel mig, perqué tenen por que revelar-la pugui

desencadenar una tragedia.
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El malalt que intueix la gravetat del seu mal i el seu pronostic, de vegades
molt millor que els professionals, una vegada normalitzada la comunicacio,
pot participar més activament en el pla de cura i prendre decisions que sén
importants per a ell.
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2. El treball social sanitari davant el final de la vida

Des de la perspectiva del treball social sanitari, la metodologia diagnostica,
la intervenci6 i el pronostic constitueixen part essencial de 1’afrontament de
qualsevol cas (Colom, 2008, 2012). Davant aixo 'atenci6 a la terminalitat for-
ma part de 1'esséncia del treball social sanitari.

Amb independéncia de la metodologia (treball de casos o casework, grupals,
etc.) i de les propostes de gestio, en treball social sanitari tant d’atencio6 pri-
maria com especialitzada, la detecci6é de les necessitats socials en qualsevol
tipus de situacions i, especialment, en casos de terminalitat constitueix el pas

primer i essencial (Yuguero i altres 2011; Abreu, 2011; Urmeneta, 2011).

Per a I'assoliment de I'objectiu i partint de la hipotesi d’A. Maslow en la publi-
cacio A Theory of Human Motivation (1943), en situacions de terminalitat esta-
riem a la base de la piramide. Davant aquest fet evident i, tenint present que
la teoria mateixa planteja una diferent situaci6 per a familiars i professionals

del sector sociosanitari, la garantia d’adaptacio facilita l’atenci6 eficient.

L'avaluaci6 ha de tenir en compte diferents aspectes i entendre la valoraci6 de
la persona en situaci6 terminal com un continu dins d'un pla integrat en el
procés terapeutic i de relaci6 segons 1'objecte d’aquesta, i una cosa que es do-
nara probablement de manera processual. La deteccié de les necessitats socials
en la terminalitat es fa sobre la base de la utilitzacié d’indicadors concrets, i
fins i tot qui fara aquesta avaluacio.

Entesa la valoraci6 aixi, s’ha d’emmarcar en el procés de treball que s’ha de fer
amb la persona. En una primera fase s’ha d’establir una bona interaccid, una
bona relaci6 entre el professional, la persona que s’ha de tractar i la familia,
de manera que s’evitin les situacions en les quals I'ansietat pot ser excessiva
per a la persona i distorsionar el procés d’avaluacio. Per aix0 s’ha de controlar
aquesta fase perque faciliti la valoracio i els passos segiients i no generi una

resisténcia o prevencio en l'avaluat.

Una idea important és que I’avaluaci6 és una técnica per mitja de la qual es bus-
ca obtenir informacio per a assolir els objectius plantejats al principi d’aquest
apartat. Per aix0, la mera obtencié d’'informacié no s’ha de considerar com a
objectiu. Es convenient que la persona que s’ha d’avaluar conegui el procés te-
rapéutic o d’avaluacio6 en el qual participara, per la qual cosa se n’ha d’explicar
de manera clara i senzilla, segons la capacitat de comprensi6 i cultura i el desig
de coneixement que tingui, el procediment, els meétodes i els objectius, i tam-
bé que els resultats de les proves i valoracions s’integren en un informe o co-

municacio que se li retorna i s’analitza personalment amb aquesta.
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Aquesta fase és crucial per a poder continuar treballant junts en aquest procés
de manera profitosa. Del fet que hi hagi un acord en l’analisi dels problemes i
necessitats dependra la col-laboraci6 i motivaci6 del tandem professional-per-
sona en la resta del procés. En aquest moment es busca, per tant, a més de re-
tornar la informaci6 obtinguda, assolir un consens respecte a les causes i vari-
ables influents i respecte a les possibles linies d’intervenci6 per a modificar-les.

En aquesta fase el paper del treball social sanitari és determinant.

En la valoraci6 de persones que es troben en un procés de finalitzacié de la
vida s’han de tenir en consideraci6 alguns aspectes molt rellevants.

1) En primer lloc s’han de prendre en consideracio els possibles canvis associats
a l'adaptaci6 a l'evolucio de la malaltia i al coneixement d'un pronostic de

vida limitat.

2) S’han de considerar factors associats a la malaltia com 1'aparici6é de dolor i
patiment que dificultin la valoraci6 o el rendiment de la persona, o els canvis
associats a la malaltia concreta o a ’envelliment com els canvis sensorials com
perdues visuals o auditives que poden representar un efecte o biaix important

en 'avaluacio, ja que afecta el processament de la informacio.

3) Les condicions de salut poden afectar de manera rellevant l'execucié de
proves i la valoracié en general; aixi, el cansament o el dolor poden interferir
clarament en el procés de comunicacié i en la concentracié en les proves.
La farmacoterapia pot no solament emmascarar els simptomes, siné que pot
estar provocant de vegades efectes secundaris que poden fer que el rendiment
cognitiu sigui pitjor o que aparegui simptomatologia psicoafectiva. S’han de
tenir en consideracid aquests aspectes i planificar I’avaluacio intentant pal-liar
aquests problemes; aixi, es pot dividir ’avaluaci6 en dues sessions.

4) La situacio6 en que es troba la persona quan ingressa en un centre hospitalari
i és valorada exhaustivament en un periode molt curt de temps pot tenir un
efecte distorsionador sobre la seva situacid i capacitat. Quan s’ingressa en un
centre hospitalari, residencial o diiirn s’ha de considerar el procés d’adaptacio
i planificar les diferents fases de la valoraci6 de manera que la situacio i el
context afectin els resultats es vegin afectats tan poc com sigui possible. Per

aix0 és important una bona valoraci6 prévia a I'ingrés.

5) La familiaritat amb aquest tipus de situacié terapeutica i amb les tasques

que se li presentin en les proves.

Hem d’adaptar les caracteristiques i condicions del context i les condicions del

procés a tots aquests aspectes i de vegades limitacions que podem trobar.
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Astudillo i Mendineta, en la seva revisio sobre la importancia del suport psi-
cosocial en els processos de terminalitat, plantegen els principals aspectes re-
lacionats amb el tema. Els autors sostenen que els problemes psicosocials en
atenci6 primaria son freqiients (7% a 75%), dels quals una part important no
sOn descoberts malgrat les consultes fetes sobre aquest tema. Gran part de les
dificultats tenen 1’origen en les transicions del cicle vital familiar o en episodis
vitals estressants que es desencadenen dins de la familia mateixa i donen lloc
a crisis i disfuncions de I’'homeostasi familiar amb manifestacions cliniques en
alguns dels seus membres.

El treball amb un moribund, a més de la seva especial vulnerabilitat i de la seva
simptomatologia canviant, es caracteritza per la complexitat dels seus proble-
mes que es poden inserir en una o diverses arees d’intervencio social: infancia,
dona, treball, educacio, tercera edat, presons, toxicomanies, emigracio, habi-
tatge, etc,. No és dificil comprendre que el seu benestar no sigui complet per
controlats que estiguin els seus simptomes si té fills petits, si és el cap de fami-
lia, si és immigrant, si no té Seguretat Social, o esta en situaci6 d’atur. Només

la detecci6 primerenca permetra oferir-li a temps una ajuda especifica.

Les fases indicades son: diagnostic estructurat i percepcié de demandes psico-
socials, acompanyament i suport emocional a malalt i familia (amb planteja-
ments complementaris), i la resolucié de problemes des de perspectives pre-

ventives i restauradores (de suport i pal-liatives).

En aquest estat de coses el suport social es defineix com una serie de fenomens
intangibles que esdevenen o es generen en les relacions humanes, que influ-
eixen negativament o positivament sobre l'estat de salut del pacient. Pot tenir
una perspectiva funcional, en la qual actua com un sustentador de la salut i
amortidor de 'estres, o contextual, segons les circumstancies en que es desen-
volupa el suport, i facilita un enfocament millor de la situaci6 i de les reaccions
d’adaptacié. El suport social és normalment proporcionat per la xarxa social
més propera, generalment la seva familia i amics (és millor com més gran sigui
i com meés gran sigui el nombre de contactes entre els seus membres), i pels
serveis sociosanitaris, que son les protesis organitzades per cada grup social
per a cobrir els defectes i les manques dels individus que no poden ser cobertes
pels mecanismes d’autoprotecci6 i d’autocura.

El suport psicosocial en la terminalitat i la interacci6 entre els sanitaris i els
socials tenen expressat en els plantejaments del treball social sanitari, po-
sen de manifest la necessitat d’organitzacio i desenvolupament comu de tots
dos sistemes de cures, des d'una intervencio transdisciplinaria amb I’objectiu
d’avancar-se o respondre a les necessitats i propostes del malalt i familia dar-
rere d'una adequada atenci6 a les necessitats propies al final de la vida. Aqui

és on la metodologia combinativa és més eficient.



© FUOC « PID_00207968 24 Treball social sanitari quan la vida acaba (sense relacié amb...

Un dels ambits de desenvolupament futur de l'especialitat de treball social
sanitari en atencié primaria i especialitzada és 1’atenci6 a les demeéncies. La
malaltia d’Alzheimer és paradigmatica quant als plantejaments d’inici i termi-
nalitat d’'un procés. Alguns estudis plantegen una baixa preséncia de profes-
sionals del treball social sanitari en les necessitats plantejades en la malaltia
(Serrano, 2011).

Seguint un enfocament biopsicosocial, la demeéncia planteja un repte
d’especial rellevancia atesa la seva elevada prevalenca (supera el 5% en gent
de més de 70 anys) i les caracteristiques evolutives del procés, que oscil-la en-
tre els 3 i els 15 anys. Aquesta progressié implica la necessaria resposta a les
demandes i necessitats del malalt (es fa altament depenent), la familia (és qui
proveeix les cures en fases inicials), els professionals sociosanitaris (per l'alta

demanda) i les institucions (per ’elevat cost i les dificultats de gestio).

A mesura que la demencia evoluciona, les necessitats creixen i es produeix una
evolucid en els papers dels diferents vectors que intervenen. Les respostes a

aquestes necessitats no sempre es cobreixen de manera integral.

Des del treball social sanitari, la intervenci6 individual és essencial en la pro-
visi6 d’atencions, ja sigui al domicili del malalt, en situacions d’hospitalitzacié
o en centres sociosanitaris. Un aspecte important és que la situaci6é de depen-
déncia cognitiva del malalt genera un procés adaptatiu de dificil gestié en els
cuidadors, els quals inicialment plantegen dubtes diagnostics i, més endavant,
es veuen sotmesos a un procés de frustracié i angoixa davant ’evolucié impa-
rable de la demeéncia. Observen el fracas dels intents de resultats positius en
les diferents estrategies terapeutiques i anticipen el que sera el final de la vida
després de llargs anys de treball i decepcio.

En els primers estadis de la malaltia les necessitats de malalts i familiars es re-
lacionen amb I’ambit medic, psicoemocional i social de perfil sanitari. La pro-
gressio de 1’Alzheimer fara necessaries intervencions en l'aspecte conductual
(principal element d’estres dels cuidadors formals i no formals) i, finalment,
en el funcional, i s’arriba a la dependéncia absoluta per a les activitats basi-
ques de la vida diaria, que fa necessaria un esfor¢ de planificaci6 dels recursos
i les accions des de les perspectives terapéutiques, institucionals i bioetiques.
En aquest Gltim concepte es plantegen seriosos conflictes, atés que la capaci-
tat cognitiva del pacient no permet una presa de decisions objectiva. Aqui els
principis essencials de la disciplina (autonomia, beneficéncia, no-maleficen-
cia i justicia) sobn complicats d’assumir pel triangle atencional en relacié amb

propostes, creences i entorn sociocultural.

En els casos de malaltia d’Alzheimer cal un model preventivopal-liatiu de per-
fil evolutiu ates que la possibilitat de claudicacié del cuidador principal és un
fet. El cuidador necessita reconeixer tots els elements del procés i un acom-
panyament informatiu de professionals assistencials. Sens dubte, el paper del

treballador social sanitari, és clau, ja que és el professional que haura de co-
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brir un espectre més important de necessitats d’atencio, des de 'informatiu
al terapeutic. No tant cap al malalt, quant als familiars. La garantia de la cura
esta en el coneixement integral de la situacid, de manera que la seguretat en
I'afrontament i la confianca en la persona i professional representa un element
diferenciador d’altres processos.

Un factor de biaix en l'atenci6 a la malaltia d’Alzheimer és el model cogniti-
vista, que empetiteix altres models com el conductual, el funcional o el social.
Les persones amb demeéncia evolucionen de manera inexorable cap a la de-
pendéncia, les complicacions cliniques, la malaltia intercurrent i la terminali-
tat, i constitueix una de les principals causes de duel perllongat que confereix
peculiaritats al procés, derivat dels continus canvis en la simptomatologia i la
frustracio davant els resultats.

En conclusi6, el treball social sanitari constitueix una disciplina basica i de

resultats excel-lents en l'eficiencia de l’atencio als processos de terminalitat.
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Annex

Taula I
A: Documentaci6 clinica de progressio de la malaltia, que pot incloure:

1) Progressi6 malaltia primaria demostrada per mitja de successives valoraci-

ons, estudis complementaris, etc.
2) Diverses visites a urgencies, hospitalitzacions, etc. en els tltims sis mesos.

3) Nombroses demandes d’atencio sanitaria en domicili, residéncies assistides,
etc.

4) Obijectivaci6é d'un declivi funcional recent:

a) Declivi recent en pacients amb reducci6 previa de la funcionalitat per malal-

tia cronica (per exemple, pacient amb paraplegia cronica per alteracié de la

medul-la espinal que recentment és diagnosticat d'un cancer).

b) Disminuci6 funcional documentada per:

e Index de Karnofsky 50

¢ Dependencia en almenys tres ABVD (banyar-se, vestir-se, menjar, trans-
feréncies, continencia, capacitat de caminar de manera independent al

bany).

B: Documentaci6 d’alteracié nutricional recent relacionada amb el procés ter-

minal:

1) Pérdua de > 10% del pes de manera no intencionada en els altims 6 mesos.
2) Albimina < 2,5 g/dl.

Nivell d’evidéncia III (basada en experiencies cliniques, estudis descriptius o
informes de comites d’experts, com en aquestes recomanacions). Recomana-
ci6 C (evidéncia cientifica no suficient).

Annex I

Malaltia pulmonar avancada: OCFA



© FUOC « PID_00207968 30 Treball social sanitari quan la vida acaba (sense relacié amb...

El Medicare Hospice dels EUA considera que la situacié de malaltia terminal
pulmonar es defineix pels criteris seglients:

1) Malaltia pulmonar cronica severa documentada per dispnea de repos amb
resposta escassa o nul-la a broncodilatadors.

2) Progressi6 de la malaltia evidenciada per:

Increment de les hospitalitzacions o visites domiciliaries per infeccions respi-

ratories o insuficiéncies respiratories

3) Hipoxémia, pO, 55 mm Hg en repos i respirant aire ambient o StO, 88 %

amb O, suplementari, o hipercapnia, pCO, 50 mm Hg.

4) Insuficiéncia cardiaca dreta secundaria a malaltia pulmonar.

5) Perdua de pes no intencionada de > 10% durant els Gltims sis mesos.

6) Taquicardia de > 100 ppm en repos.

(Aquests criteris fan referéncia a pacients amb diverses formes de malaltia pul-
monar avancada que segueixen a un final coma de malaltia pulmonar termi-
nal. Els criteris 1, 2 i 3 han d’estar presents.)

Insuficiéncia cardiaca avancada

La situaci6 clinica de terminalitat esta determinada quan la insuficiéncia car-
diaca avancada és refractaria al tractament medic i no és subsidiaria de tras-
plantament cardiac. SOn factors pronostic relacionats amb la SET:

1) Dispnea grau IV de la NYHA

2) Fracci6 d’ejeccié del 20%

3) Persistencia dels simptomes d’insuficiéncia cardiaca congestiva malgrat el

tractament adequat amb ditirétics, vasodilatadors i IECA.

4) Insuficiéncia cardiaca refractaria i aritmies supraventriculars o ventriculars

resistents al tractament antiaritmic

Malaltia hepatica avancada: cirrosi hepatica

Factors pronostic relacionats amb la SET:

1) Insuficiéncia hepatica grau C de la classificacié de Child-Pugh:



© FUOC « PID_00207968 31 Treball social sanitari quan la vida acaba (sense relacié amb...

Encefalopatia grau III-IV

Ascites massiva

Bilirubina > 3 mg/dl

Albtmina < 2,8 g/dl

T. de protrombina < 30 % i en la qual s’ha descartat el trasplantament hepatic

2) La sindrome hepatorenal, com que no té tractament medic eficac, ja sol ser

un indicador de situacié clinica terminal.

Insuficiéncia renal cronica avancada

Factors pronostic relacionats amb la SET

La situaci6 terminal en pacients amb malaltia renal avancada i que no seran

dialitzats esta determinada davant:

1) Manifestacions cliniques d’urémia (confusi6, nausees i vOomits refractaris,

pruija generalitzada, etc.

2) Ditiresi < 400 cc/dia

3) Hiperpotassemia > 7 i que no respon al tractament

4) Pericarditis urémica

5) Sindrome hepatorenal

6) Sobrecarrega de fluids intractable.

Demeéncies molt evolucionades i malaltia cerebrovascular cronica avan-

cada

En aquests pacients també hi ha dificultat per a fer pronostics a mitja termini.
Hi ha multiples factors que si son considerats ens ajudaran a individualitzar la
presa de decisions i a decidir 'esfor¢ diagnostic i terapeutic per emprar. Entre
altres, cal destacar:

1) Edat > 70 anys

2) FAST (functional assessment staging) > 7¢

3) Deterioraci6 cognitiva greu (MMSE: mini-mental state examination < 14)
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4) Dependeéncia absoluta

5) Preséncia de complicacions (comorbilitat, infeccions de repeticié —urinaries,
respiratories—, sepsies, febre malgrat I’antibioterapia,, etc.)

6) Disfagia

7) Desnutricid

8) Ulceres per pressio refractaries grau 3-4

Els nivells d’evidéncia, en la majoria dels estudis sobre els factors pronostics
comentats abans, oscil-len entre I1.2 (estudis de cohort o cas-control) - I1.3 (es-
tudis comparatius) i III (experiéncies cliniques, estudis descriptius o informes
de comites d’experts); és a dir, entre una evidencia cientifica acceptable i una
evidencia cientifica no suficient. No obstant aixo, és aconsellable fer estudis
amb els quals puguem establir models de predicci6é de mortalitat amb la fina-
litat d’ajudar a fer la presa de decisions i iniciar la discussi6 de les cures al final

de la vida en pacients amb malalties avancades no malignes (23).

La VMI de cada pacient ens ajudara a veure globalment la seva situaci6 i també
a personalitzar les decisions, que han d’estar basades en el judici clinic recolzat
sobre els factors pronostics citats, i també en les opinions i desitjos del pacient,
familia i de I’equip multidisciplinari.

Annex II

Declaraci6 dels drets dels malalts en la terminalitat.

e Tenir dret a ser tractat com un ésser huma viu fins al moment de la mort.

e Tenir dret a mantenir una sensacié d’optimisme, per canviants que siguin

les circumstancies.

e Tenir dret a ser cuidat per persones capaces de mantenir una sensaci6

d’optimisme, per molt que varii la situacio.

e Tenir dret a expressar els sentiments i les emocions sobre la manera

d’enfocar la mort.
e Tenir dret a participar en les decisions que incumbeixen a les cures.
e Tenir dret a esperar una atencié medica i d'infermeria continuada, encara

que els objectius de curaci6 s’hagin de transformar en objectius de benes-

tar.
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e Tenir dret a no morir sol.

e Tenir dret a no experimentar dolor.

e Tenir dret a obtenir una resposta sincera a qualsevol pregunta.

e Tenir dret a no ser enganyat.

e Tenir dret a disposar de I'ajuda de la familia a ’'hora d’acceptar la mort.

e Tenir dret a morir en pau i amb dignitat.

e Tenir dret a mantenir la individualitat i a no ser jutjat per decisions que

puguin ser contraries a les creences d’altres.

e Tenir dret a discutir i acréixer les experieéncies religioses o espirituals, qual-

sevol que sigui I'opini6 dels altres.

e Tenir dret a esperar que la inviolabilitat del cos huma sigui respectada des-

prés de la mort.

e Tenir dret a ser cuidat per persones sol-licites, sensibles i enteses que in-
tentin comprendre les necessitats i siguin capaces d’obtenir satisfacci6 en
el fet d’ajudar a afrontar la mort.

Michigan Inservice Education Council

Els drets dels cuidadors

e Tenir dreta dedicar temps i activitats a nosaltres mateixos sense sentiments
de culpa.

e Tenir dret a experimentar sentiments negatius en veure el malalt o estar

perdent un ésser estimat.

e Tenir dret a resoldre per nosaltres mateixos allo que siguem capacos i a
preguntar allo que no entenguem.

e Tenir dret a buscar solucions que s’ajustin raonablement a les nostres ne-

cessitats i a les dels nostres éssers estimats.

e Tenir dret a ser tractats amb respecte per aquells a qui sol-licitem consell

i ajuda.

e Tenir dret a cometre errors i a ser disculpats per aixo.
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e Tenir dret a ser reconeguts com a membres valuosos i fonamentals de la
nostra familia fins i tot quan els nostres punts de vista siguin diferents.

e Tenir dret a estimar-nos a nosaltres mateixos i a admetre que fem el que
és humanament possible.

e Tenir dret a aprendre i a disposar del temps necessari per a aprendre.

e Tenir dret a admetre i expressar sentiments, tant positius com negatius.

e Tenir dret a dir no davant demandes excessives, inadequades o poc realis-
tes.

e Tenir dret a seguir la propia vida.
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