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PROCESSOS EMOCIONALS DELS FAMILIARS DAVANT EL PACIENT
TERMINAL ONCOLOGIC
RESUM

Aquest estudi de recerca aplicada presenta els processos emocionals de les families

davant la pérdua per una malaltia terminal oncologica.

Mitjangcant I'is de documentacié fonamentada que manifesten els aspectes i
caracteristiques generals del procés de final de vida i dels processos emocionals
davant la mort, es realitza una exploracié6 dels aprenentatges i experiéncies
emocionals que passen els familiars quan es troben davant d’'una situacioé irrevocable,

com pot ser la mort a conseqiiéncia d’'una malaltia terminal oncoldgica.

A través d’'un analisis qualitatiu, mitjancant una série d’entrevistes, es mostren
diferents emocions i sentiments que es desperten al cuidador durant el procés

d’acompanyament en el final de vida i després de patir la mort del seu ésser estimat.

Concretament, aquest estudi s’adreca a coneéixer els processos i etapes del dol fent
un reconeixement e identificacido d’emocions i pors que pateixen els fills/es que han
patit |a pérdua del seu progenitor/a i al coneixement de recursos oferts i les estratégies
personals de cada un d’aquests participants, fent un analisis final valorant la

necessitat de treball emocional del cuidador en els processos de final de vida.

PARAULES CLAU
Processos emocionals, familia, malaltia terminal oncoldgica, final de vida, pérdua

progenitor.

PROCESOS EMOCIONALES DE LOS FAMILIARES ANTE LOS PACIENTES
TERMINALES ONCOLOGICOS
RESUMEN
Este estudio de investigacion aplicada presenta los procesos emocionales de las

familias ante una pérdida por una enfermedad terminal oncoldgica.

Mediante el uso de documentacion fundamentada que manifiestan los aspectos y

caracteristicas generales del proceso de final de vida y los procesos emocionales ante




la muerte, se realiza una exploracion de los aprendizajes y experiencias emocionales
que pasan los familiares cuando se encuentran ante una situacion irrevocable, como

puede ser la muerte a consecuencia de una enfermedad terminal oncologica.

A través de un analisis cualitativo, mediante una serie de entrevistas, se muestran
diferentes emociones y sentimientos que se despiertan durante el proceso de

acompanamiento de final de vida y después de sufrir la muerte de un ser querido.

Concretamente, el estudio se dirige a conocer los procesos y etapas del duelo
haciendo un reconocimiento e identificacion de emociones y miedos que sufren los
hijos/as que han sufrido una pérdida de su progenitor/a y al conocimiento de recursos
ofrecidos y estrategias personales de cada uno de estos participantes, haciendo asi
un analisis final valorando la necesidad de trabajo emocional del cuidador en los

procesos de final de vida.

PALABRAS CLAVE
Procesos emocionales, familia, enfermedad terminal oncolégica, final de vida, pérdida

progenitor.

EMOTIONAL PROCESSES OF THE RELATIVES IN THE LIGHT OF AN
ONCOLOGICAN TERMINAL PATIENT
ABSTRAT

This applied research study presents the emotional processes of families facing a loss

due to a terminal oncological disease.

Through the use of well-documented documentation that show the aspects and
general characteristics of the end-of-life process and the emotional processes in light
of death, it is done an exploration of the learning and emotional experiences that the
family members go through when they are faced with an irreversible situation such as

the death as a result of a terminal oncological disease.




Thanks of a qualitative analysis and the realization of a series of interviews, different
emotions and feelings are shown that are awakened during the process of

accompanying to the end of life and after suffering the death of a beloved.

Thanks of a qualitative analysis and the realization of a series of interviews, different
emotions and feelings are shown that are awakened during the process of

accompanying to the end of life and after suffering the death of a beloved.

Specifically, the study aims to know the processes and stages of grief by recognizing
and identifying emotions and fears suffered by a son or daughter who have suffered
the loss of their parent also, it is focused to the knowledge of resources offered and
personal strategies of each of these participants; thus, making a final analysis

valuating the need of the emotional work of the caregiver in the end-of-life processes.
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Emotional processes, family, oncological terminal iliness, end of life, parent loss.




INDEX

1. INTRODUCCIO I JUSTIFICACIO .......cooiiiieiincieisincieisneeieiseseeie s 10
140 ESHUCIUIA .. 12
2. MARC TEORIC ......couiiimiiiiiiieieecee ettt 14
2.1, Malaltia ONCOIOGICA ......uuuiii e 14
2.0 0. CANCET i 14
2.1.2. Estatdela qUestio.........coueiiiiiiiiicc e 15
2.1.3.  ElIProCes de MOKII ..cooeeiiiiiiii e e e e e eeaeees 16
2.1.3.1. Malaltia terminal i Cures pal-liatives.........cccccceveveveviieiiiiiiiiiiiinn. 16

2.1.3.2. Antecedents NiSTOMCS. ........eeiiiiiiiiiiiiieie e 17

2.2. Aspectes generals procés final de vida...........cccoooeiiiiiiiiiiiiii e 19
2.21. Conceptedelamort ..........uuiiiiiiiiiicc e 19
2.2.2. Caracteristiques i fases de la malaltia terminal .................ccccccooo 20
2.2.3. Teoria dels estadis d’Elisabeth KUbler-Ross..........cccccccvvviiiiiiiiiiiiiinnnnn. 22

2.3. Processos emocionals davant la mort..............ccccoiiiiiiiiiiiiiiiiis 24
2300 ELOl e 24

2.3. 1.1 Fases del dOl.......ooeiiieece e 24

2.3 1.2 TIPUS d AOL...eiiiiiiiie e e 25

2.3.2. Nivells de reaccié davant una perdua..........cccceoeviiiiiiieiiiiin e, 26
2.3.3. Manifestacions emocionals...............ccoueviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieieeeeeeeeee 27
2.3.3.1 Conspiracio del SHENCI.........eueeiieiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeee et 28

2.3.3.2. Pérdua del progenitor...........occuuviiieieiiiie e 30

2.4, Treball Social sanitari ONCOIOGIC. .........uuuuuumnmiiiiiiiiiiiieeeeeeeenees 31
2.4.1.  Treball Social SaNitari ..........c.c.ueviiiiiiiiiie e 31
2.4.2. Procés de treball i funcions Treball Social sanitari.............cccoccuuveeeenen. 31

2.5. Aspectes legals en el proC&s de MOFIF ...........uuuuuuuimmummnmiiiiiiiiiiiiiiieeeieeeeeeaaees 34
3. HIPOTESIIOBJECTIUS.........ooiuieeeeeceeeeeeeee e 39
4. METODOLOGIA...... .ottt e et e e et e e e e s anee e e e e anneeeas 40
B RESULT AT S .ottt e ettt e e e ettt e e e e nt e e e e e e st e e e e e e annneeaean 44



5.1. Categoria 1: Procés i etapes del dol ...............uuuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeennens 44

5.2. Categoria 2: Reconeixement i identificacié d’emocions en el procés de final de

1o = I =T 0 o o SRR 47
5.3. Categoria 3: Recursos i estrategies personals............cccoeevviiiiiiieeeiieeiiinnnnnn. 53
6. ANALISIS IDISCUSSIO .......cooooeeieeeeeeeeeeeeee e 57
6.1. Limitacions de la investigacio................oooiii i, 62
7. CONCLUSIONS ... ..ottt et e e et e e e e et eaeen 63
8. BIBLIOGRAFIA. ... ..ot e e 66



1. INTRODUCCIO | JUSTIFICACIO

La tematica escollida per realitzar el treball de final de grau consisteix en el coneixement
dels processos emocionals en la familia davant d’una situacié de pérdua d’un ésser
estimat causada per una malaltia terminal oncoldgica. Aquest estudi estara
complementat per una metodologia de treball de recerca aplicada, ja que constaran una
série d’experiéncies personals on el fil conductor de totes aquestes és haver patit una

situacié d’aquestes caracteristiques.

Aixi doncs, en el present treball s’estudiara, en un primer apartat, des d’'una mirada
tedrica i legislativa les malalties terminals oncologiques, les cures pal-liatives i tot el que
engloba els processos i reaccions emocionals, davant d’'una pérdua familiar. En un
segon apartat, a través d’aquesta documentacié prévia, es plasmara un estudi creat
gracies a una série d’entrevistes on en els seus resultats mostraran els sentiments que
provoca viure una mort propera, els efectes que suposa cuidar a un malalt terminal i els
dubtes que generen al trobar-se en una situacid aixi, coneixent els processos
emocionals, reaccions, manifestacions fisiques, mentals i espirituals, les etapes o fases
arran de la perdua i les emocions i sentiments que han sorgit durant el procés a aquestes
families que han format part activa d’aquest acompanyament. Finalment, trobarem un
tercer, on quedara plasmat I'analisi i discussio de la comparacié del primer amb el segon

apartat.

Una de les motivacions per encarar aquest treball cap a malalties terminals oncologiques
és la del gran impacte a nivell global que té cada cop més el cancer. Tal com informa
I'Organitzacié Mundial de la Salut (2018), el cancer globalment, és la segona causa de
mort. En el 2015 va ser el responsable de 8,8 milions de morts en el 2015, apuntant que
la incidéncia actual del cancer segueix un curs creixent calculant que el nombre de morts

produides per tumors augmentara en el 2035 a més de 14 milions.

Per altra banda, I'estudi de les dades del cancer a Espanya, realitzat per la Societat
Espanyola d’Oncologia Médica (SEOM) (2018), explica que el cancer encara és una de
les principals causes de mortalitat en el mén, ja que en I'any 2012, aproximadament es
van detectar 14 milions de casos nous de les quals es preveu un augment del 70% en
les proximes décades, arribant a 24 milions de casos en el 2035, manifestant que a nivell
mundial, els tumors responsables de més mortalitat varen ser el cancer de pulmé, de

fetge, gastric, colorectal i el de mama.
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Concretament a Espanya, els ultims 20 anys, el nombre de tumors han tingut un
creixement progressiu a causa de 'augment de poblacio, 'augment de I'esperancga de
vida i les técniques de deteccid precog. Exposen que els riscos de 'aparicié d’aquests
tumors o patir aquesta malaltia té a veure amb I'estil de vida que es porta, per exemple,

el consum de tabac i alcohol, la contaminacid, I'obesitat i el sedentarisme. (OMS, 2018)

Amb I'estudi de les dades del cancer a Espanya en 2018, els tumors causants del major
nombre de mortalitat en Espanya, per dades de SEOM (2018), en el 2017 varen ser el
de, cancer de pulmo 22.187 morts, cancer colorectal 15.802 morts, cancer de pancrees
6.789 morts, cancer de mama 6.477 morts i de prostata 5.752 morts. Concretament en
Espanya el cancer és una de les principals causes de mort, amb uns 228.482 de casos

en el 2017 i amb una previsio de 315.413 casos per I'any 2035.

D’aquesta manera, a través d’aquestes dades es pot observar el progressiu creixement
de casos concretament d’aquesta malaltia oncologica amb una perspectiva d’augment
en un futur, provocant, aixi, un considerable increment en el volum de casos i pacients
oncologics en proxims anys que requeriran de cures oncoespecifiques i professionals
sociosanitaris que puguin cobrir aquelles necessitats, que s’han vist troncades per

I'aparicié d’'una malaltia terminal oncologica.

Per altra banda, a nivell personal, la principal motivacié per treballar aquesta tematica
va ser gracies a un aprenentatge en I'ambit académic, personal i professional arrel
d’haver cursat les practiques de Grau de Treball Social a I'Institut Catala d’Oncologia
(ICO). Aquest servei va ser escollit per conéixer amb més profunditat el treball social
sanitari oncologic i poder aixi reafirmar que la meva vocacio és la de poder créixer

professionalment amb pacients de caracter pal-liatiu o terminal.

La importancia que té 'acompanyament en els processos de final de vida i en la mort,
tant a nivell personal com a nivell professional, ocupen una part considerable en la meva
manera d’entendre el sentit de la vida. Crec que és una feina on puc oferir el millor de

mi mateixa i on sento que puc sentir-me realitzada tant a nivell laboral com personal.

La mort forma part de la vida. Es un procés del qual tota persona haura d’enfrontar-se,
en algun moment o altre, tenint en compte que és una etapa més de la que forma part
del cicle vital de I'ésser huma. S’ha d’intentar crear interés en aquesta tematica per tal
de fer entendre que la mort és un fet de la naturalesa que sempre ha format part de les

nostres vides, s’ha d’intentar fer consciéncia per aixi crear unes eines i treballar una
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educacié de les habilitats per tal de poder pal-liar el dolor i evitar un patiment extrem

quan ens trobem en una situacié de final de vida.

Finalment clarificar que el perfil del Treball Social en 'ambit de sanitat cada cop esta
agafant més pes, encara que cal seguir treballant perqué sigui més reconegut per la
mateixa societat i per crear figures de TS sanitaris en serveis que encara no soén

reconeguts.

Tot i que la figura del Treballador Social pot variar depenent del recurs o servei on es
treballi, el que no ha de variar son les seves funcions. Segons el Codi Deontologic

(2012), expliquen que aquestes s’ocupen de:
Planificar, proyectar, calcular, aplicar, evaluar y modificar los servicios y politicas
sociales para los grupos y comunidades. Actian con casos, grupos y comunidades
en muchos sectores funcionales utilizando diversos enfoques metodoldgicos,
trabajan en un amplio marco de ambitos organizativos y proporcionan recursos y
prestaciones a diversos sectores de la poblacién a nivel micro, meso y macro social.
Algunas de la funciones se podran desarrollar de manera interrelacionada, de

acuerdo a la metodologia especifica de la intervencion que se utilice. (pag.5)

11. Estructura

Aquest treball és fruit d’'una recerca de fets que engloben la tematica dels processos
emocionals davant una pérdua per malaltia terminal oncologica i de la narracié d’'una
serie de vivencies personals mitjangant unes entrevistes fetes a persones que han patit

aquesta situacio.

En la introduccio i justificacié s’ha fet una identificacid del problema, exposant les
motivacions pel qual s’ha dut a terme aquest estudi. Un cop s’han verbalitzat aquestes
inquietuds es plasma la informacié més rellevant que s’ha trobat a través de la recerca
de diferents documents, llibres, articles cientifics i lleis dictaminades. Aquest apartat

quedara reflectit en el marc teoric i legal.

Seguidament, s'observa la hipotesi del treball i els objectius generals i especifics que es
volen assolir pres la metodologia de treball, plasmant les técniques i els instruments de

recollida de dades i les caracteristiques dels participants de I'estudi. A través de les
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dades obtingudes de l'estudi s’obtindran una série de resultats on aquests seran

comparats amb la informacié del marc teoric per tal de construir un analisi i discussio.

Finalment s’adjuntaran les conclusions treballades en aquest estudi, amb valoracions,
reflexions i propostes d’acord amb els resultats obtinguts. Aquesta tasca obtindra una
garantia de viabilitat gracies a la bibliografia adjunta i la transcripcié de les entrevistes
realitzades en I'apartat d’annexos.
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2. MARC TEORIC

Per entendre la concepcio, els paradigmes i teories rellevants que fan referéncia al tema
dels processos emocionals de les families arrel d’'una pérdua per una malaltia terminal
oncologica, en aquest apartat es comencgara a definir una série de conceptes clau per la
comprensio de la lectura d’aquest estudi, una fonamentacié dels antecedents historics i
la identificacié de teories i paradigmes que contextualitzen la recerca i de resultats

obtinguts en estudis rellevants realitzats fins a la data, sobre I'estat en questié.

2.1. Malaltia oncologica

2.1.1. Cancer

L’Institut Nacional del Cancer (2014), denomina el cancer com una malaltia que pot
afectar a qualsevol organ del cos, mitjangant una acumulacié de cél-lules anormals, ja
sigui per multiplicacié rapida i descontrolada com per errors en els mecanismes de mort
cel-lular natural. Aquest augment d’acumulacié de ceél-lules forma una massa o un

embalum anomenat tumors o neoplasies malignes.

Les cél-lules neoplasiques presenten una invasioé, afectant fins i tot a 6rgans fora del seu
origen. També poden ingressar en els basos limfatics o sanguinis en organs allunyats

en un proces conegut com la metastasi, principal causa de la mort per cancer.

Per altra banda, la malaltia del cancer es podria definir com un creixement tissular
produit per un augment continuat de les cél-lules anormals amb capacitat d’invasio i
destruccié d’altres teixits. Principalment existeixen tres subtipus de cancer:

- Els sarcomes, que procedeixen dels teixits connectius com els ossos, cartilags,
nervis, basos sanguinis, musculs i teixits adiposos.

- Els carcinomes, que procedeixen de teixits epitelials com la pell o els epitelis que
cobreixen les cavitats i drgans corporals, i dels teixits glandulars de la mamaiila
prostata.

- Els de leucémia i limfomes, que inclouen els cancers de teixits formadors de
cél-lules sanguinies. Produeixen inflamacié dels ganglis limfatics, invasié del
brag i de la medul-la dssia i sobreproduccid de cél-lules blanques immadures.
(Institut Nacional del Cancer, 2014)
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El terme cancer s'utilitza de manera genérica per més de 100 malalties diferents que
influeixen tumors malignes en diferents llocs, com per exemple, tumors de mama,
d’estomac, de pulmod i la leucémia. Perd la caracteristica comuna, com s’explicava
abans, és la de 'error en els mecanismes que regulen el creixement normal de cél-lules,

la seva proliferacié o mort. (OMS, 2004)

Segons els Programes Nacionals del control del cancer: politiques i pautes per la gestio
de I'Organitzacié Mundial de la Salut, (2004), la malaltia principalment sorgeix de
I'exposicié dels individus a agents carcindgens a causa del que inhalen, mengen i beuen.
Perd per altra banda, els habits personals com el consum de tabac, alcohol, la dieta i els
agents que estan presents en el lloc de treball, medi ambient o factors biologics,
exerceixen també una funcié important en I'etiologia del cancer, encara més que els

factors hereditaris.

Les etapes de la carcinogénesi segons Institut Nacional del Cancer (2014), es podrien
delimitar segons la d'’iniciacio, els agents que actuen poden ser fisics, quimics o virals,
podent-se donar en tumors benignes o malignes; segons la promocid, que representa
'etapa de creixement tissular amb la formacié del tumor; i finalment segons la
progressio, que implica la capacitat d’'invasio dels teixits per part de la cél-lula tumoral

maligna.

2.1.2. Estat de la questid

D’acord amb dades de I'Organitzacié Mundial de la Salut (2004), segons els Programes
Nacionals del control del cancer: politiques i pautes per la gestio, el cancer esta associat
a la posicié socioeconomica. Aportant dades manifestant que dels 10 milions de nous
casos de cancer que es pateix cada any, 4,7 milions es presenten en els paisos més
desenvolupats, i el 5,3 milions ho formen els paisos menys desenvolupats. Afectant aixi
a més de la meitat de les poblacions més desfavorides. Si més no, es considera una
malaltia que afecta més al sector de poblacié més desenvolupat, tenint major incidéncia
els grups amb una educacio precaria, aixo si, els malalts oncoldgics de classes socials
baixes presenten menys taxa de supervivéncia que no pas les de classes socials més

altes.
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Per altra banda aquest mateix estudi, refereix que en els paisos desenvolupats, el
cancer, és la segona causa meés freqlent de mort indicant una similitud amb els paisos
en procés de desenvolupament. Actualment el 12% de defuncions en tot el mén és a
causa del cancer. L’any 2004, 'OMS va revelar que en aquell mateix any existien
aproximadament, 20 milions de persones que pateixen algun tipus de cancer, amb un

pronostic que al 2020 hi haura aproximadament uns 30 milions d’afectats.

Per altra banda, remarcar que el cancer no només és una malaltia que afecta la persona
malalta sind que també a la familia, ja que aquesta influeix tant en el funcionament del
dia a dia, com de la situacié econdmica, provocant una pérdua d’ingressos i unes

despeses associades als costos de I'atencio sanitaria. (Institut Catala Oncologia, 2004).

2.1.3. El procés de morir

2.1.3.1.  Malaltia terminal i Cures pal-liatives

La fase de malaltia terminal es pot definir com aquella en qué la mort és irreversible, i

en la que el tractament passa de ser curatiu a pal-liatiu. (Limonero, 1994)

L’any 2014, la guia de cures pal-liatives de la Societat Espanola de Cures Pal-liatives,
(SEPCAL), va exposar les caracteristiques principals que defineixen una malaltia

terminal sén:

- Preséncia d’'una malaltia avangada, progressiva i incurable.

- Falta de respostes positives al tractament especific

- Preséncia de problemes o simptomes intensos i canviants

- Gran impacte emocional en el pacient, familia i equip terapéutic

- Pronostic de vida inferior a sis mesos.

Per tal de donar resposta a aquesta situacié van sorgir les cures pal-liatives, que en les
ultimes décades han evolucionat i expandit internacionalment al llarg dels continents.
Comencen a desenvolupar-se al Canada i després també a Europa. Finalment ho van

fer alguns paisos d'Ameérica Llatina. (del Rio i Palma, 2007)
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Les cures pal-liatives proporcionen atencio total, activa i continuada dels pacients i els
seus familiars per un equip multidisciplinari, amb la finalitat de millorar la seva qualitat
de vida i cobrir les seves necessitats i no prolongar la vida del pacient terminal. (Montes,
2006)

Aixi doncs, I'any 2004, I'Organitzacié Mundial de la Salut, va definir les cures pal-liatives
com una terapia que intenta millorar la qualitat de vida dels pacients i els seus familiars
que afronten els problemes associats a la malaltia, mitjancant la prevencio i alleujament
del dolor fisics, psicosocials i espirituals. D’aquesta manera les cures pal-liatives han de

ser considerats elements integrats en els programes de control del cancer.

L’objectiu de les cures pal-liatives es proporcionar el maxim benestar possible tant al
malalt com a la seva familia donar una resposta integradora en el procés de morir. Els
equips interdisciplinaris que treballen amb els pacients en el procés de final de vida
estan formats per doctors, metges, infermers, treballadors socials, psicolegs,
fisioterapeutes, a vegades suport religios, entre altres...Per tal que s’aconsegueixi una
bona resposta a la terapia s’han d’establir objectius comuns entre pacient, familia i

professional. (Colell, 2005)

Aixi doncs, l'objectiu de les cures pal-liatives és podria dir que és aconseguir que els
malalts puguin morir en pau. (Bayés, 2010). Cal observar la mort com un procés normal;
no adelitar ni retardar la mort; proporcionar un alleujament de la mort i d’altres
simptomes; oferir suport als malalts i a la familia per ajudar-la a afrontar la malaltia;

ajudar a fer I'elaboracié del dol. (Colell, 2005)

2.1.3.2.  Antecedents historics

La cura al malalt terminal, al llarg de la historia, sempre ha estat present en la nostra
societat. Perd per tal d’entendre la concepcid actual, és necessari conéixer els seus

origens, el qual ha anat variant en funcié de la cultura i I'época.

Al llarg de la historia I'actitud de I'nome davant la mort no ha estat sempre la mateixa.
Durant l'alta edat mitjana existia 'anomenada "mort domeéstica". El moribund, conscient
del seu proxim decés, convidava als seus éssers estimats a reunir al voltant del seu llit.

Tots participaven d'aquesta particular cerimonia dirigida per qui es trobava proper a

17



morir. En aixd consistia la "bona mort", en la que passava al costat dels éssers estimats
i que era anticipada pel moribund, i aquest disposar de temps per preparar els seus

assumptes personals, socials i espirituals. (del Rio i Palma, 2007)

Aquestes autores també expliquen que a partir del segle XIX va arribar la preocupacié
per la mort de I'ésser estimat, provocant una manifestacié en l'expressié publica i

exagerada del doli en l'inici del culte als cementiris, tal com els coneixem en |'actualitat.

Amb I'aparicio de la | guerra mundial comenga la "mort prohibida", un periode on la mort
és eliminada del llenguatge i apartada de la vida quotidiana, viscuda com un fenomen
llunya, deixant de ser una mort esperada i acompanyada. La mort es converteix en un
tema socialment tabu, on es plora la mort dels malalts en silenci, i no en public. El dol

es reprimeix. (Soldevilla, 2013)

Explica del Rio i Palma (2007), que després de la Il Guerra Mundial els professionals
sanitaris comencen a obsessionar-se amb allargar la vida i queda en una segona plana

ajudar a morir al malalt. Ja no es moren en casa, moren en els hospitals.

Van existir dues professionals claus en el sorgiment de 'acompanyament en el procés
de final de vida de la persona es situacié malaltia avangada o terminal, Cicely Saunders
i Elisabeth Kubler Ross.

Cicely Saunders, durant sis anys es dedica com a Treballadora Social a la investigacio
de la cura dels pacients terminals amb la finalitat de fer alguna cosa per solucionar la
situacié d’abandonament en la que es trobaven aquests malalts en els hospitals. Va
comencgar a escoltar les necessitats que els pacients li manifestaven. L’eficiéncia
d’aquest méetode va provocar la difusio entre el professional de la sanitat.

Finalment Cicely Saunders, en la década dels seixanta, arran de conéixer a un home en
fase terminal decideix posar en marxa el projecte i moviment dels hospicis, actualment
conegut com les cures pal-liatives, fundant el Christopher’s Hospice en el sud de
Londres. Aquests son definits com espais dissenyats per donar el millor benestar, suport
emocional i espiritual, qualitat de vida tant al pacient en fase avangada o terminal, com
a la familia, controlant els simptomes i evitant el dolor, en un ambient confortable, on es
puguin trobar com a casa, envoltat dels seus familiars i tenir una mort digna. (Montes,
2006)

Segons del Rio i Palma (2007), Cicely Saunders, lider de la medicina pal-liativa

contemporania, observa la tendéncia actual d'amagar al “moribund”, la veritat del seu
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pronostic i condicié, de reemplagar la casa per I'hospital com a lloc de mort i de no
permetre un desplegament emocional en public després d'una pérdua, sén fendmens
que donen explicacio a la manera de com ara fem front i d'assumir la nostra mortalitat i

la de la resta.

Per altra banda Elisabeth Klbler Ross, professora de psiquiatria, amb [I'atencio
sistematica dels malalts en situacié terminal va fer una aproximacié a les seves
ansietats, sorgint d’aqui el primer llibre: “Sobre la muerte i los moribundos” (1969). En
aquest plasma els cinc estadis psicologics en el pacient terminal en el procés de final de
vida, on les emocions a destacar sén la negacié, aillament, rabia, negacio i depressio.
(Klbler-Ross, 1972)

Tal com explica del Rio i Palma (2007), en els anys 80 es va expandir I'atencié a la feina
domiciliaria, el que va ser seguit recentment per la posada en marxa d'equips mobils
d'atencio intrahospitalaria i ambulatoria. Durant el segle XX la medicina va canviar
d'orientacid, concentrant els seus esforgcos a descobrir les causes i cures de les
malalties. Es aixi com no és sorprenent que en I'actualitat, la medicina estigui orientada
fonamentalment a perllongar les expectatives de vida de la poblacié més que a vetllar
per la qualitat d'aquesta com a objectiu en si mateix. Actualment existeixen al voltant de
8000 serveis de Cures Pal-liatives al moén, en aproximadament 100 paisos diferents.
Aquests serveis son diversos i inclouen: Unitats mobils de suport intrahospitalari, Unitats
de Cures Pal-liatives intrahospitalaries, Cases de Repds per a pacients terminals,

Unitats hospitalaries ditirnes, Equips de control ambulatori i de suport domiciliari.

2.2. Aspectes generals procés final de vida

2.2.1. Concepte de la mort

En un principi la historia va definir la mort com I'abséncia total del batec cardiac i de la
funcid respiratoria, perd0 més endavant es va matisar aquesta, ja que I'abséncia
cardiorespiratoria no implicava sempre la pérdua permanent de les funcions de

'organisme i de la consciéncia. (Ortuzar, 1996)
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Explica Colell (2005), d’acord amb Colell i Limonero (2003), que es poden diferenciar
tres tipus de mort, la bioldgica, la psicologica i la social. Donant rellevancia a la mort
psicologica, la persona en estat terminal comencga a preocupar-se pel patiment donant
lloc, progressivament, a un acomiadament emocional. D’aquest procés també forma part
la familia que acompanya el procés de final de vida, acceptant la realitat de la pérdua i

facilitant una mort en pau.

Aixi doncs, la mort és un fenomen bioldgic on deixa de funcionar i mor la consciéncia i
I'organisme. (Ortuzar, 1996)
D’una manera o altra la mort és la separacié més temuda, tant la mort d’'un mateix com

la mort d’'un ésser estimat (Pangrazzi, 1993)

2.2.2. Caracteristiques i fases de la malaltia terminal

Conéixer les caracteristiques i el procés d’'una malaltia terminal oncoldgica és important
per tal de tenir en compte els aspectes emocionals als quals es veuran exposats tant el
pacient, com les families com els professionals que acompanyen en el procés de final

de vida a la persona malalta.

“La fase terminal empieza cuando el tratamiento médico ya no ofrece esperanza alguna
de curacion de la enfermedad y, de acuerdo con la mejor evaluacién médica, tiene

menos de seis meses de vida” (Preston, 2001. p139)

Tal com explica Barreto i Bayés (1990), des de I'estudi de Gomez-Batiste i Roca, (1990),
les caracteristiques d’una situacié terminal son:
- Preséncia d’'una malaltia avangada, incurable i progressiva sense possibilitats de
resposta al tractament especific.
- Aparicié de diversos simptomes intensos i canviants. Alguns dels més usuals
son el dolor, debilitat, anoréxia, ansietat i depressio.
- Gran impacte emocional del malalt, familiars i 'equip professional.

- Mort prevista en un periode de temps curt.

Un cop ha estat diagnosticada la malaltia terminal, passen per una série de fases.

Aquestes es poden dividir en quatre.
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- Fase inicial: freqtiéncia que el malalt no conegui el pronostic de la malaltia. En
canvi la familia si coneix I'evolucié. Simptomes que pot presentar el malalt:
ansietat, por, depressio, impoténcia, ira...

- Fase simptomatica: presenta simptomes com debilitat fisica, preocupacio,

insomni, anémia i situacions doloroses, perd no afectant la realitzacié de les
activitats de la vida diaria (ABVD).

- Fase de declivi: el malalt presenta un deteriorament funcional que es pot veure

afectat la realitzacio de les ABVD. La hipotérmia, edemes, dispnea, vomits,
gastroenteritis, anoréxia... son alguns dels simptomes que presenta el malalt.

- Fase d’agonia: existeix un deteriorament en el funcionament dels organs. Etapa

de patiment i prondstic de pocs dies/hores. En aquesta fase la familia necessita
molt suport i el malalt atencions meédiques. Els simptomes que pot presentar son,
disminucié de l'estat de consciéncia, descens de la pressid arterial i de
temperatura cutania, pols débil, disminucio de la freqiiéncia i profunditat de les

respiracions. (Estela, Pérez, Quintero, Gonzalez, Gonzalez i Espinosa, 2013)

L’agonia és la fase més delicada de tot el procés del final de vida, ja que s’evidencia la
proximitat de la mort. Aquesta, produeix una pérdua de l'activitat en les funcions del
pacient, augmentant el seu estat de somnoléncia, disminueix I'activitat intestinal, deixen

d’orinar i canvia la coloracié de la pell.(Gémez i Ojeda, 2014)

Per altra banda, Irurzun (2007), defineix 'agonia com I'estat de dolor, lluita i patiment a
les persones abans de morir. Una de les caracteristiques és el deteriorament cognitiu
de les funcions fisiques, bioldgiques, emocionals i relacionals amb I'entorn com a
consequéncia d’aquesta malaltia terminal. Els simptomes més freqients en aquesta
fase son per exemple la somnoléncia, confusid, respiracid sorollosa, deliri, dolor i

dispnea.

Finalment segons l'estudi de suport a les persones amb cancer de Nacional Cancer

Institut (2008), podriem classificar els tipus de dolors per:

- Dolor agut, son aquells que apareixen de pressa i tenen una duracié de curt
termini. Comencga de lleu a intens.
- Dolor cronic, a vegades aquest no desapareix o pot aparéixer amb frequéencia.

Comenga de lleu a intens.
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- Dolor sobtat, és un augment fort del dolor que apareix de cop, provocat per
alguna activitat o sense motiu. Pot aparéixer intermitentment en varies ocasions
al dia.

Normalment el dolor del cancer és una combinacioé del mateix cancer i el tractament. |
les seves causes son el dolor causat per proves médiques, dolor pel tumor, per pressio
en la medul-la espinal, dolor pel tractament, dolor neuropatic i/o dolor fantasma en una

part que va ser remoguda en la cirurgia.

L’existéncia del dolor en el procés d’'una malaltia oncoldgica és variable, depén del tipus
i extensio de la malaltia i la tolerancia de la persona que la pateix. Es calcula que el dolor
és el simptoma principal en el 40% dels pacients oncologics en el tractament i el 75%
en el de malaltia avangada. (SEOM, 2018)

2.2.3. Teoria dels estadis d’Elisabeth Kibler-Ross

La primera reaccio instintiva que té I'ésser huma davant una greu pérdua es defensar-

nos del dolor que ens causa. Aquesta defensa pot cobrar moltes formes. (Lee, 1995)

Un dels models més coneguts per conéixer i entendre la situacié que travessa un malalt
terminal és el de Kubler-Ross (1972), a partir del seu estudi anomenat, sobre la mort i
els moribunds, gracies a les observacions de dos fets, el temor universal a la mort i la
rapidesa de les visites dels equips médics cap als malalts d’aquestes caracteristiques.
(Mejia, 2008)

Centrant-nos en la teoria de Kibler-Ross (1972), es poden diferenciar cinc fases que

apareixen davant una pérdua o futura pérdua:

1. Negacié: “No, jo no”, “s’han confés”... és la reaccio inicial més frequient provocant
un estat de commocié o shock temporal.
Busquen altres valoracions amb I'esperanca que el primer diagnostic hagi estat
erroni. Aquesta negacio és habitual, no només a l'inici, siné que es vagi produint
en altres fases de la malaltia. Generalment la negaci6 és una defensa
provisional que és substituida per una acceptacié parcial, és a dir, encara que

no mostrin una acceptacié total, una part d’elles actuen afrontant la realitat de la
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seva malaltia terminal acceptant les hospitalitzacions, els tractaments i els
acomiadaments.

Aquesta etapa ha de ser respectada, no jutjada. S’ha de donar el temps que
necessiti la persona per acceptar la seva situacio, a través de I'escolta activa i el
respecte a la seva decisio.

Ira: quan no es pot seguir mantenint la negacié, aquesta és substituida per
sentiments de rabia, enveja i ressentiment fent-se preguntes com, perqué a mi?,
perqué no a un altre?, perqué ara?

Mostren actituds negatives d’aillament o explosions d’ira i rabia a les persones
del seu entorn més proper. Es una etapa dificil d’afrontar, especialment als
familiars i professionals.

Aquests moments poden ser dolorosos pero s’ha de saber que son causats per
la impoténcia que es té davant la malaltia terminal.

S’ha de saber escoltar i entendre el que volen expressar tant explicitament com
implicitament, inclus a tolerar la seva ira irracional tractant de satisfer les seves
necessitats.

Pacte: Sén pactes i promeses que és fan en silenci, majoritariament a Déu, com
un intent que fa la persona de posposar el fet de morir a causa d’'un bon
comportament.

Aquestes promeses poden relacionar-se amb una sensacio de culpabilitat, per
actuacions bones o dolentes. Per aquesta rad és important el contacte amb els
professionals per tal d’alleujar aquestes preocupacions.

Depressid: és una intensa sensacio de tristesa causada pel dolor de la pérdua i
el deteriorament fisic que provoca la malaltia.

Existeixen dos tipus de depressid, per una banda la depressio reactiva, on
necessita una expressio verbal dels sentiments perqué és una tristesa deguda a
una pérdua en el rol familiar, social i laboral, a la imatge corporal, al trencament
de somnis i/o objectius futurs. | per altra banda trobem la depressié preparatdria,
que a diferéncia de I'anterior, aquesta és silenciosa, que no requereix comunicar
per paraules, sin6 a traves del llenguatge no verbal, com poden ser una seérie
d’actituds, actes, gestos, caricies, mirades, estant al seu costat... Les visites
dificulten la preparacio psicologica.

Es comenca a preocupar més del que li espera que no pas del que deixa enrere.
Acceptacio: La persona ha d’haver tingut temps i ajuda per superar les emocions
i sentiments que susciten les anteriors etapes, per ser capagos d’arribar a
aquesta ultima. Necessiten descansar, ja que la debilitat i el cansament és una

caracteristica d’aquesta ultima etapa, necessiten un espai tranquil on tinguin la
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companyia dels éssers estimats i necessiten que els deixin anar en pau. La
preséncia, una mirada i un silenci, mostra la nostra disposicié a no deixar-la sola
fins al moment final i la comprensi6 a deixar-les anar.

“Es como si el dolor hubiera desaparecido, la lucha hubiera terminado, y llegara
el momento del descanso final antes del largo viaje”. (Kibler-Ross, 1972 p.148)
Normalment les persones grans aconsegueixen acceptar la seva situacié
terminal amb menys ajuda, ja que senten que han complert amb les obligacions
de la vida.

En aquesta etapa final és on la familia requereix més atencio i suport.

“La muerte que sigue una enfermedad terminal, como por ejemplo el cancer, es de
naturaleza diversa, porque los que se ven envueltos en ello tienen la oportunidad de
prepararse para el desenlace final. La anticipacion no significa la aceptacion: hay quien
niega cuanto esta pasando. Pero en el decurso de la situacion tanto el enfermo como la
familia tienen la oportunidad de penar en lo que esta sucediendo, programar el tiempo

que queda y comunicar lo que necesitan decirse” (Pangrazzi, 1993 p.31)

2.3. Processos emocionals davant la mort

2.3.1. Eldol

2.3.1.1. Fases del dol

El dol és “la respuesta emotiva a la pérdida de alguien o alguna cosa”. (Pangrazzi, 1993
p.21) Més concretament, tal com afirma Gémez i Ojeda (2014), el dol produeix una
reaccio natural davant una pérdua d’'un ésser estimat provocant manifestacions fisiques,

psicologiques i socials.

Segons Bowlby (1980), es podrien definir quatre tipus de fases per les quals passen els
familiars en el dol, segons la seva teoria d’afeccio.

- Fase de shock: és la primera reaccié que sorgeix en rebre la noticia de la pérdua.

Apareix la confusio, dificultat per entendre, acceptar la realitat i I'estat de shock.

La duracié és des d’'unes hores, dies o setmanes.
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- Fase de recerca: es comenca a entendre la realitat, encara que la persona esta

dolguda i enfadada. Apareixen sentiments de nostalgia, tristesa, plors, dolor, por,
i angoixa, com poden ser I'esperanca de rebre algun tipus de senyal, com
trucades, escoltar un soroll caracteristic que recordi a la persona. Fa que es
desperti d’'un somni provocant una situacié dolorosa donada la desil-lusié que
aquesta persona no tornara.

Els simptomes que poden apareixer és insomni i inquietud fent repassos dels
records i situacions que es podria haver actuat millor. Té una duracié d’uns
mesos.

- Fase de desorganitzacié i desesperanca: la pérdua és acceptada i ja sap que no

tornara a veure més a la persona. S’intensifiquen els sentiments de soledat,
desesperancga, depressio, tristesa i apatia, consolant-se en els records i somnis.

- Fase de reorganitzacid: per arribar a aquesta, cal haver passat i acceptat les

emocions que provocaven les anteriors fases.
El procés d’adaptacié pot trigar uns anys perd es comenca a enfortir per
reorganitzar la seva vida, acceptant la nova realitat recobrant sentit a la seva

vida, sense sentir dolor, sind que comenga a gaudir.

2.3.1.2. Tipus de dol

Tal com apunta Pangrazzi (1993), existeixen diferents tipus de dol. Concretament

quatre:

- Dol anticipat: aquest coincideix en qué és viscut tant pel malalt com pel familiar
oferint i facilitant I'oportunitat de compartir els seus sentiments i emocions,
preparant-se per un comiat abans que aparegui la mort.

- Dol retardat: es manifesta en aquelles persones on en les fases inicials del dol
aparenten un control de la situacié sense expressar cap sentiment de patiment.
En algunes circumstancies recorren a mantenir-se ocupats a través d’activitats
o tasques per tal de no pensar.

- Dol cronic: es un dol de llarga duracid, ja que s’estanca en els records
obstaculitzant la seva reinsercié a la societat.

- Dol patoldgic: la reaccio a la pérdua és intensa que la persona ha de recérrer a
I'ajuda professional i terapéutica. Les persones es veu superades per la pérdua
on sorgeixen desequilibris fisics i psiquics apareixent simptomes hipocondriacs,

dependéncia de farmacs i/o alcohol.

25



2.3.2. Nivells de reaccio davant una pérdua

Pangrazzi (1993), apunta una série de reaccions que experimenta el familiar davant la
mort d’'un ésser estimat. Aquestes apareixen en diferents nivells. Concretament a nivell

fisic, emotiu, mental, espiritual i social.

Fisicament la persona que ha patit la pérdua pateix una série d’alteracions i canvis en
I'aparell digestiu, circulatori, nervids i glandular. Concretament reaccions fisiques que
apareixen son punxades en el pit, hiperventilacio en episodis de panic o dificultat per
respirar, asfixia, dolors de cap, insomni, pérdua de la gana, pérdua de la forga fisica,
sensacio d’inquietud i falta de desig sexual. Altres vegades per pal-liar el dolor recorren

a l'alcohol, tabac, tranquil-litzants o en activitats estressants.

A nivell emotiu, la majoria d’afectats per una pérdua es troben amb més dificultats en
aquest, ja que els sentiments tendeixen a condicionar I'estat d’anim, ’lhumor, les actituds
i decisions. La reacci6 inicial és el shock, que es pot manifestar mitjangant I'atordiment
que s’interpreta quan la persona és incapagc de reaccionar, una altra actitud és la histéria
el panic, la incredulitat i el rebuig. Un cop aquestes emocions surten del teu cos
apareixen unes altres com la rabia, afrontant la realitat de qué el seu ésser estimat ja no
tornara, el sentiment de culpabilitat davant de trobar-se en una situacié d’impossibilitat
per demanar disculpes per errors comesos, la por, on aquesta allibera una série de pors,
com la por al dolor, la por a un bloqueig i la por a la propia mort. Una altra reaccio és la
tristesa, que és manifesta a través de plors, melancolia o nostalgia i una sensacié de
soledat, és 'emocioé més freqlient, ja que neix del disgust de no tornar a estar a prop de
la persona estimada. Finalment, la depressié apareix per la decepcié d’haver perdut el
control de la vida, es manifesta amb actituds d’aillament, es focalitza en aspectes

negatius o d’apatia.

A nivell mental, aquestes reaccions influeixen sobre el comportament, manifestant
simptomes com dificultat en la concentracio i tenint una dificultat en I'organitzacié dels
seus pensaments, apareix la pérdua de capacitat per crear nous projectes a causa de
la inseguretat i frustracié i també sorgeix la recerca de la persona que ha mort, per
pal-liar aquest dolor es recorre a objectes personals, fotografies, olors caracteristiques,
per recordar a aquella persona i sentir-la més a prop, tant fisicament com psiquicament.
Aquesta recerca es poden transformar en al-lucinacions de caracter auditiu, visual o
somnis, per exemple, confonent-se amb persones pensant que és el seu familiar,

somiant que la persona que ha mort els transmet missatges tranquil-litzadors.
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A nivell espiritual, consideren l'aparicié de reaccions en la dimensi6 interior de tota
persona, que aquesta la formen els valors que s’han transmés des de la familia, escola,
vida, cultura o religié. Les reaccions caracteristiques d’aquesta poden ser la de la
consciéncia de la persona quan s’adona que la mort no la pot controlar, trobant-se en
un estat de vulnerabilitat on prens consciéncia de la fragilitat de I'ésser huma, per altra
banda la il-lusié d’'immortalitat pensant que mai arribara el moment de la pérdua, també
pot interferir la creenca en el paper de Déu, on aquest els protegeix a canvi d’haver
tingut bones conductes, i finalment la reaccié de recerca del significat, ja que a vegades
es dona la situacié que només es concep la seva vida en funcié de I'existéncia de I'altra

persona.

Per ultim, a nivell social, la mort repercutira en 'ambient social de I'entorn familiar. La

societat, amistats i veins, poden convertir-se en elements principals d’ajuda.

Les reaccions més freqUents son la del ressentiment cap a la resta, ja que la persona
que ha perdut el seu familiar té la sensacio que la seva vida s’ha aturat, i no entén com
la vida la resta continua com si no hagués passat res, també es troba la pérdua de la
sensacio de pertinenga, ja que a vegades es troben en una situacié d’aillament social,
omplint el seu vuit amb els mitjans de comunicacio, musica i/o pel-licules, reaccionant
finalment amb I'elaboracié d’'una nova identitat, per exemple, oferint una imatge de si

mateix on no forma part el victimisme assumint reptes i taques que mai havien fet.

“Los sentimientos forman parte integrante del duelo. No se crean, sino que se viven una

vez que aparecen” (Pangrazzi, 1993, p.52)

2.3.3. Manifestacions emocionals

El cancer significa, per la persona i la seva familia, un nou repte en les seves vides i a
vegades vénen acompanyades d’actituds negatives al fer front aquesta malaltia on
aquestes emocions poden ser nocives, ja que a vegades poden interferir en el
tractament. (Prieto, 2004)

L’ansietati la por son les respostes més associades a la mort en la nostra cultura, ja que
esta relacionada a I'educacié rebuda i a la historia personal de cadascun. Les emocions
variaran de forma o intensitat depenent de si es tracta de la propia mort o aquesta és

d’un familiar. (Gala, Lupiani, Raja, Guillén, Gonzalez, Villaverde, Alba, 2002)
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La mort provoca diferents tipus d’actituds i emocions sent la por i 'ansietat les respostes
més comunes. En el cas de la resposta que es té davant I'ansietat pot ser provocada
tant per estimuls externs com externs subjectes a pensaments, creences, records i/o al
tipus d’assisténcia rebuda. (Limonero, 1994)

Aquesta ansietat podria aparéixer davant malalties greus, la mort, la noticia d’una
defuncio o per estimuls o pensaments interns del subjecte associats amb les anteriors

situacions. (Limonero, 1997)

Aixi doncs, d’'acord amb Limonero (1994), I'ansietat davant la mort seria la por al deixar
d’existir, en canvi la por a la mort és una reaccié emocional que implicant sentiments
desagradables provocats a causa que suposa 'amenaga més gran per la mateixa

existéncia i la desconeixenca al procés de morir, 'angoixa i, a si hi haura patiment.

Per altra banda, Comas (1992) defineix l'impacte emocional com un conjunt de
respostes fisioldgiques cognitives i conductuals de major o menor intensitat i canviants
que la persona manifesta com a resultat d’'una situacié d’amenaca i desbordament dels

propis recursos, com pot ser una mort imminent.

D’acord amb Colell (2005) a través de Mouren-Mathieu (1987), algunes de les
manifestacions de I'impacte emocional en els familiars podrien ser el sentiment de culpa
per la relacié anterior que es va tenir amb el malalt; sentiment d’'impoténcia davant la
mort; pena i ftristesa; sobreproteccid, conspiracié del silenci, simptomes fisics i

psicologics, com pérdua de gana, de pes, insomni, vomits i depressio.

Si més no quan algun membre de la familia pateix una malaltia terminal, com pot ser el
cas del cancer, la resta de la unitat familiar va emmalaltint-se a poc a poc arribant al final
de la malaltia esgotats. A causa de patir aquest procés, tant el malalt com la familia,
limpacte emocional és un element que acaba repercutint en ells, encara que els pot
afectar de manera diversa a causa de la “personalitat” de la familia i la relacié que tenen
amb el malalt. Aixo si, I'ansietat o la tensié a la qual estan sotmesos és un conjunt de
simptomes psicofisiologics com poden ser la pérdua de la gana, de pes, dificultats per

dormir, entre altres. (Limonero, 1996)

2.3.3.1.  Conspiracio del silenci
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Entenem per conspiracio o pacte de silenci, 'acord per ocultar de manera parcial o total
la informacio de 'estat real del pacient sense tenir en compte els desitjos de la persona
propia que pateix la malaltia. D’aquesta manera en el nostre entorn cultural és normal
amagar el diagnostic o el pronostic al pacient en situacié de final de vida. Aquest
amagament se l'anomena conspiracid pacte de silenci. D’alguna manera es pot
interpretar aquest silenci per por, rebuig o negacié que la nostra societat té cap a la mort.
(Ruiz-Benitez i Coca, 2008)

Segons Bermejo, Villaceiros, Carabias, Sanchez i Diaz-Albo (2012) podem destacar dos
nivells fent referéncia al coneixement de la informacio. Es troba la parcial, que és quan
el pacient no coneix el seu diagnostic i la total, que és quan no coneix ni el diagnostic ni

el pronostic.

Per altra banda aquesta Conspiracié del Silenci, a partir d’ara anomenada també CS,
pot ser adaptativa, el pacient intueix el seu diagnostic i/o pronodstic terminal, encara que
no parli semblant que no vol saber, sind que a través de comentaris o preguntes el seu
entorn pot deduir el seu nivell d’'informacio. Al contrari la CS desadaptativa és en la que
els familiars i/o professionals es troben amb dificultats per comunicar la informacio,

justificant no augmentar la preocupacié ni angoixa del pacient. (Bermejo et al. 2012)

La malaltia del cancer encara s’associa al dolor, patiment i, a un tema tabu, ja que
normalment s’intenta evitar parlar, sorgint dificultats per establir una bona comunicacié
que faciliti un bon acomiadament. Aquestes barreres en la comunicacié sorgeixen a
causa de no voler comunicar a una persona que ens sentim vinculats que el procés de
la malaltia no evolucionara de manera favorable, desencadenant una possible mort.
(Ruiz-Benitez i Coca, 2008)

Les consequéncies de la CS pel pacient poden ser trobar-se en un estat de por, ansietat,
confusié, problemes emocionals, aillament i soledat. El que pateixen els familiars sén
problemes emocionals i dificultats per elaborar el dol. Una de les causes d’aquesta
conspiracio del silenci és no poder tenir una comunicacio i dialeg que els ajudi a
reorganitzar-se i a adaptar-se a la nova situacio, tancar assumptes pendents,

acomiadaments i/o questions legals. (Bermejo et al. 2012)
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Les necessitats d’'informacié varien segons I'estadi de la malaltia. A mesura que la
malaltia avanga els cuidadors tenen la necessitat de tenir més informacié mentre que
els pacients menys. Perd a vegades es creen conflictes, a causa que el pacient vol estar

informat i és el familiar qui no vol que se l'informi. (Bermejo et.al 2012)

D’acord amb Ruiz-Benitez i Coca (2008), el paper de la familia en aquest procés, ja que
a més a més d’enfrontar-se a la mateixa angoixa i dolor, han de cuidar de manera
emocional i fisica a la persona malalta mantenint aixi el funcionament de la seva vida

quotidiana.

2.3.3.2.  Pérdua del progenitor

La mort dels pares es una experiéncia per la que tots passem o passarem algun dia. En
aquest moment es quan te n’adones del que significa el dol per un fill a nivell emocional,
cognitiu, social i espiritual. Els pares juguen un rol unic, ja que la seva imatge desprén
seguretat i estabilitat, ja que els progenitors sén qui coneixen la historia, el passat, el
caracter i la identitat del fill/a. (Yoffe, 2002)

Aquest es el dol més decisiu i consultat pel que fa a nivell generacional, perd no es el
que produeix les consequéncies més greus. Independentment de I'edat, aquest és el dol
més relacionat amb sentiments de dependéncia creant a 'hora un sentiment d’orfandat

i soledat causant una conscienciacié d’'una nova etapa. (Gamo i Pazos, 2009)

Quan un dels progenitors mor, en la vida dels fills, es produeix un canvi ja que deixen el
seu rol filial per ocupar el de cuidador del progenitor viu. Senyalar que quan mor un
progenitor, la reaccié de cada fill/a varia segons la relacio i vincle que tenien establert,
destacant que quan es produeix la mort del segon progenitor els fills es troben
emocionalment més preparats per afrontar aquest dol. (Yoffe, 2002) Tal i com aporta
aquest mateix autor, I'objectiu de les cures pal-liatives es que els malalts terminals
puguin marxar de la millor manera possible, prenent les seves propies decisions, junt
amb la seva familia, sobre qlestions i tasques a fer abans de la seva mort per tal de que
pugui fer un bon acomiadament a la seva vida i familia. La necessitat d’incloure a la
familia del malalt ha estat decisiu per poder fer una bona atencio a les necessitats de
l'acompanyament que te tot esser huma, tot i aixi, en les societats occidentals no
s’acostuma a donar un recolzament social al fill/a que esta en procés de dol per la mort
del seu progenitor desencadenant que també existeixi una precarietat en estudis sobre

dols per la mort dels pares.
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2.4. Treball Social sanitari oncologic

2.4.1. Treball Social sanitari

El treball social és una disciplina que entra a formar part de I'atencié sanitaria. Aquesta
tracta aquelles situacions familiars i socials, que no sén només sanitaries, que es
produeixen a causa de la malaltia o de I'evolucio d’aquesta. Tanmateix, en el nostre pais
no existeix una especialitat de treball social en l'atencio pal-liativa o en la situacié de

final de vida a més a més d’existir poca literatura que la recolzi. (Novellas, 2017)

Cada cop més en les institucions sanitaries contemplen més la integracié a 'equip
multidisciplinari la figura del Treballador/a Social, per tal de poder abordar des d’'una
perspectiva biopsicosocial tot el procés que comporta patir una malaltia. Es a dir, aporten
els coneixements socials a I'entorn sanitari.

Quan apareixen problemes de salut, majoritariament, acaben afectant també a la
dimensié personal, familiar, social, laboral i econdmica de la persona, per aquesta rad
unes de les tasques que el professional de l'accié social realitza, concretament el
Treballador Social Sanitari, per exemple és ajuda a afrontar aquesta nova situacio
mitjangant la recerca de noves maneres d’organitzacidé en la seva vida quotidiana,
informar i oferir recursos i serveis per assegurar el seu benestar, fer intervencions

socials i acompanyament en el procés de la malaltia. (Institut Catala de Salut, 2013)

D’acord amb Novellas (2017), avui en dia és impossible que una disciplina es pugui
desenvolupar per ella mateixa sola, es necessita una responsabilitat professional, on
cada un d’ells aporti la riquesa de la seva tasca per tal de garantir una plena atencié en
situacions de final de vida. Patir una situacio pal-liativa o terminal fa que apareguin una
série de dificultats fisiques i emocionals, per aquesta rad és important el coneixement
de la figura del Treballador Social sanitari. La responsabilitat del professional és explorar
la situacié, preveure les complicacions o problemes que desencadena aquesta tipologia
de malalties degeneratives, fer mediacié en el cas que els interessos del malalt i la

familia estiguin en conflicte, entre altres.

2.4.2. Procés de treball i funcions Treball Social sanitari

L’acompanyament als familiars o cuidador principal, normalment es fa en un espai on la

informacio, la comunicacio i la comprensio sigui favorable per afavorir una escolta activa,
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fomentant aixi el reconeixement de la seva tasca, és a dir, donar valor a les tasques i

estimulant la seva participacio. Per altra banda cal tenir present la vulnerabilitat dels
membres dins la familia, és a dir, els que necessiten una atenci6 especial, com és el
cas de les persones grans, nens, persones amb problemes de salut mental i
discapacitats, implicant a aquests en la cura de les persones malaltes en la mesura del
possible, saber orientar a les persones “sanes” a transmetre la informacié. (Novellas,

2017)

A continuacio es mostrara com és el procés que fa el Treballador/a Social sanitari davant

I'atencié sociofamiliar en oncologia.
* CONTACTE AMB ELS
PROCES DE DERIVACIO: SERVEIS SOCIALS DE
ORIENTACIG | RECERCA —» | LA COMURNITAT
DE RECURS05 « CONTACTE AMB
D'ALTRES SERVEIS
Aw ESPECIALITZATS
ATENCIG AL MALALT RECURSOS PRACTICS A
| FAMILIA | ORGANITZATIUS AVALUACIG DE
TREBALL i s
CONSENSUATS
ELABORACIO DEL AME L'EQUIP
SOCIAL ELABORACK )
sl Al ATENCIO A LES
SITUACIONS DE RISC | /
RELACIONS FAMILIARS | |+ AJUDA EN LA
/| COMPRENSIO DE LA
vy |
TREBALL EN EQUIP *
+ APORTACI) DELS CONEIXEMENTS DE LA PROPIA * SUPORT AL MALALT | :‘::‘;‘gm DELS
DISCIPLINA PER A LA RESOLUCIO DE CASOS FAMILIA « AJUDAR A COREIXER
+ APORTACIG DE DADES SOCIOFAMILIARS * MEDIAC1O IS PROPIS RECURSOS |
* PARTICIPACIO EN LA PRESSA DE DECISIONS « ATENCIO AL PROCES ||
* FUNCIO DINAMITZADORA :
DE DOL
i

(Institut Catala d’Oncologia, 2004, p. 14)

Tal com apunten els Documents de Treball Social sanitari de I'Institut Catala de Salut
(2013), Les funcions del Treballador Social sanitari en els processos de final de vida

son:
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- Suport i gestio a serveis sociosanitaris de cures pal-liatives.

- Tractament social amb el pacient (si escau) i amb cuidadors. Abordatge i
assessorament en la preparacio d’aspectes legals i administratius en cas que el
malalt sigui tutor de menors o incapacitat.

- Coordinacio interinstitucional i treball en xarxa per al seguiment evolutiu del
pacient i la seva familia davant dels possibles problemes socials que esdevinguin
dels canvis en I'evoluci6 de la situacio de la malaltia.

- Planificacié de I'alta hospitalaria a nivell social en hospitals d’aguts.

- Localitzacié de la familia en cas d’éxitus del malalt si no ha estat acompanyat
(hospital d’aguts). Localitzacio de la familia en cas de mort imminent, si el malalt
esta sol a domicili.

- Atencio i suport en les situacions de males noticies i de dol. Gestié del dol

(capacitar la familia per fer front al desenvolupament del nou procés).
- ldentificacio i facilitador de necessitats espirituals (rituals).
- Acompanyament i assessorament en aspectes administratius/legals derivats de

la situacié del pacient i de la seva familia per poder atendre la voluntat de pacient

i afrontar els aspectes derivats de la defuncié (principalment als hospitals. (p. 27)

Posant emfasis al punt d’atencié i suport al dol, tal com explica Novellas (2017), esta
estudiat que un dels factors més estressants al qual I'ésser huma sol fer front és a les
vivéncies de processos de perdua per causa d'una mort. Aquest és entés, per la majoria
dels autors, com aquell procés de reaccions fisiques i emocionals que provoca una
pérdua o la possibilitat d’aquesta.

Des de I'atenci6 a situacions de final de vida, el dol, s'entén com aquell procés inevitable

a partir de la pérdua d'una persona significativa, perd no només a partir de la seva mort.

La pérdua de salut és ja, per a la persona malalta, l'inici d'una série de processos de
pérdua. També ho és per a les persones del seu entorn, i la capacitat de fer-los front
dependra de la maduresa personal i col-lectiva, les mateixes capacitats personals i les
experiéncies prévies, pero també del suport extern que se'ls pugui facilitar.

Es en aquest punt la figura del treballador social sanitari on té una importancia crucial
per al desenvolupament saludable dels processos emocionals, ja que proporcionara al
malalt i al seu entorn familiar tots els elements facilitadors per atendre l'atencio

pal-liativa, els processos de final de vida o de dol.
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“La muerte y las pérdidas de todo tipo, son inmensas tareas que colman de interés y de
sentido nuestra profesion” (Bayés, 2010, p. 11)

D’aquesta manera entenem que aquest és un professional adequat per a realitzar
programes del dol, donat que permet a les persones recuperar les propies capacitats
per continuar la vida o identificar aquelles situacions que, donades les seves

caracteristiques, requeriran una atencio especial.

2.5. Aspectes legals en el procés de morir

Per entendre quin és el sistema actual que esta en vigor, que recolza els drets i garanties
de les persones en el procés de final de vida en Espanya, cal fer un petit aprofundiment

en la legislacié centrada en les persones en situacio de termalitat.

S’ha de tenir clar que I'esséncia d’aquests documents donen suport a la importancia que
té una mort digna sempre respectant les voluntats i decisions que vulgui prendre la

persona malalta.

En aquest apartat s’explicara, a nivell legislatiu, quines han estat i quines son les lleis
que recolzen la idea d’'una mort digna evitant el patiment, contemplant les voluntats de

la persona en estat de final de vida.

Aixi doncs, en aquest apartat els documents normatius estudiats han estat els seglents:

- Llei 1/2015, de 9 de Febrer, de drets i garanties de la dignitat de la persona
davant el procés de final de la seva vida.

- Llei 4/2017, de 9 de Marg, de Drets i Garanties de les Persones en Procés de

Morir.

Per complementar la idea d’arribar plenament al procés de final de vida amb una
individualitat, amb una autonomia en la decisié de les ultimes voluntats de la persona
malalta i sense patiment, existeixen unes normes que ho recolzen. Dites lleis sén
necessaries i importants per tenir un primer contacte i donar rellevancia a unes

normatives que regulen els drets i garanties de les persones en el procés de morir.

Seguidament, quedaran recollits els articles legals que fan émfasis en garantir tot el que

envolta el procés de la mort i per tal d’aconseguir una coheréncia a I'explicar els
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antecedents legals dels drets i garanties de la persona en el procés de final de vida,

s’explicara d’'una manera cronologica.

Es comencara per la Llei 1/2015, de 9 de Febrer, de drets i garanties de la dignitat de la
persona davant el procés de final de la seva vida, on li sumarem una série d’articles més

per completar-ho.

A grans termes explica que el procés de final de vida ha aconseguit agafar gran
importancia en la nostra societat, a causa dels avangos amb la medicina que
aconsegueixen una prolongacié de la vida causant un envelliment de la poblacié i un
augment de persones malaltes croniques provocant, a vegades, un patiment personal i
familiar.

Per altra banda els continguts claus de I'idea del que és una mort digna son el dret dels
pacients a rebre cures pal-liatives integrals de qualitat, dret a fer constar en un document
els seus desitjos i preferéncies de tractament en el cas que arribi un moment que no
pugui decidir per ell mateix, o bé designar a algu que prengués la decisio en el seu lloc,
i per ultim assegurar la dignitat del procés de final de vida adquirint també els deures i

obligacions del personal sanitari a atendre al pacient en aquesta situacié terminal.

Més concretament, I'article 4, explica que els principis basics d’aquesta llei sén:
- garantir el dret a la dignitat de la persona en el procés de final de la seva vida
- promocionar la llibertat, autonomia i voluntat de la persona d’acord amb els seus
desitjos, preferéncies, creences i/o valors
- garantir la interrupcio o el rebuig d’'un tractament per voluntat de la persona
- garantir el dret a rebre cures pal-liatives integrals i un tractament adequat pel
dolor en el procés de final de vida

- fer efectiva una igualtat, sense discriminacio, en I'accés als serveis sanitaris

Per altra banda I'article 5 ens projecta una série de definicions que en destacarem les
més relacionades amb aquesta tematica.

S’entén per gqualitat de vida la “satisfaccion individual ante las condiciones objetivas de

vida des de los valores y las creencias personales” (Article 5 de la Llei Foral 8/2011, p.6)

Seguidament es troba la de cures pal-liatives on s’explica que és un conjunt coordinat

d’intervencions sanitaries dirigides a la millora de la qualitat de vida dels pacients i les
seves families, afrontant els problemes associats a la malaltia terminal mitjangant

I'alleujament del patiment i tractament del dolor i altres simptomes fisics i psicosocials.
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Les persones que pateixen una malaltia greu, irreversible i de prondstic mortal, on es

troben en una situacié terminal o d’agonia son persones que estan en el procés del seu

final de vida. Aquesta situacié d’agonia és la que precedeix a la mort. Pot aparéixer de

manera gradual o sobtada. En aquest estat existeix un deteriorament fisic intens,
debilitat extrema, lata frequéncia de trastorns cognitius i de consciéncia, dificultat
relacional, impediment de la ingesta i prondstic de vida limitat a dies o hores. Aixi mateix
una malaltia incurable, avangada e irreversible amb un pronostic de vida limitat de

mesos 0 setmanes es qualifica de malaltia o situacioé terminal. Finalment la sedacio

pal-liativa €s un subministrament de farmacs per reduir la consciéncia o agonia de la

persona en situacioé terminal i alleujar els simptomes.

L’article 6 explica el dret de la persona, que es troba en el procés de final de vida, a ser
informat assistencialment pels professionals sanitaris, i en el cas que sigui rebutjada
se’ls informara sobre la possibilitat de designar a una persona que a rebre aquesta

informacio i presa de decisions en la seva representacio.

L’article 7 recull el dret de la persona, que pateix aquesta situacio, a prendre decisions
respecte a les intervencions sanitaries que 'afecten. Aquest consentiment sera verbal,

deixant constancia en la historia clinica.

El dret a prendre decisions i al consentiment informat, es reuneix en larticle 8,
manifestant que la persona té dret a interrompre i/0 a rebutjar la intervencié proposada
pels professionals sanitaris, després d’un procés d’informacié i decisid, encara que aixd
pugui posar en perill la seva vida. Aquest rebuig haura de constar per escrit en la historia

clinica.

L’article 9 posa en manifest el dret a realitzar la manifestacié anticipada de voluntat. La
persona ha de ser major d’edat i aquestes voluntats han de quedar plasmades en la
historia clinica. Com s’ha explicat anteriorment aquest document ajuda a una orientacio
als professionals sanitaris en el moment de presa de decisions, reflecteix unes
instruccions sobre els tractaments que volen rebre o no, la disposicié de la donacié
d'dorgans i si més no el representant que va escollir com interlocutor amb I'equip

assistencial.

Totes les persones en situacié terminal o d’agonia tenen dret a rebre cures pal-liatives
integrals de qualitat. Si volen, tenen el dret a qué se li proporcioni en el domicili aquestes

cures, sempre que les condicions siguin adequades per abordar aquesta situacio.
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(Article 12 de la Llei Foral 8/2011). A més a més l'article 26 garanteix assessorament en
les cures pal-liatives, informant del seu estat sanitari i els objectius d’aquestes, d’acord

amb les seves necessitats.

Els pacients tenen dret a rebre atencio idonia que alleugi el dolor, inclosa la sedacié.
Aquest queda reflectit en l'article 13. Aquesta sedacié queda normativitzada en I'article
14 on apareix el dret dels pacients a 'administracié de la sedacié pal-liativa els malalts

terminals o en situacié d’agonia quan clinicament estigui indicat.

L’article 15 exposa el dret a la intimitat personal i familiar i a la confidencialitat. Garantir
una estancia en I'habitacio individual per les persones en situacié terminal queda recollit
en larticle 27.

Seguidament l'article 16 on el dret a 'acompanyament, reforcat per l'article 23, explica
que els pacients, ingressats en centres sanitaris, i les seves families tenen dret a un
acompanyament i a rebre auxili espiritual d’acord amb les seves creences. Per altra
banda l'article 24 ofereix un acompanyament assistencial establint uns mecanismes
necessaris per garantir I'assisténcia i coordinacié amb altres recursos tant si es troben
en centre sanitari com a domicili. Aquest acompanyament professional suposara una

valoracié de les seves necessitats establint un pla de cures.

Seguint amb aquesta tematica, l'article 25, garanteix el suport a la familia i persona
cuidadora, per afavorir un clima de confianga que promogui I'expressié de les emocions
en un ambient tranquil i poder prevenir també una claudicacié familiar, proporcionant

una atencio al dol.

Per tal d’ampliar I'apartat anterior i aconseguir una mirada legislativa més proxima a la
data d’avui, s’utilitzara el document de la Llei 4/2017, de 9 de Marg, de Drets i Garanties
de les Persones en Procés de Morir on es recullen una série de percepcions que

quedaran paleses en els seglents articles.

El preambul d’aquesta legislacio regula els drets i garanties de les persones en procés
de morir i explica que el patiment i la mort, €s un procés natural de vida, una realitat que
precisa una correcta assisténcia sanitaria, de la que han de formar part activa les cures

pal-liatives i I'atencio durant el procés de final de vida.
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D’acord amb l'article 5, s’ampliara una série de definicions a efectes de I'anterior llei

citada. El consentiment informat en el procés de morir, s’entén com la conformitat lliure,

voluntaria i conscient d’un pacient després de rebre una informacié adequada del seu
estat de salut. En tot moment es deixa constancia en la historia clinica i a vegades, es
plasma en un document escrit per ell deixant indicacions i informant dels tractaments
terapéutics que accepta o no, en funcié dels seus valors. Aquestes instruccions prévies

en 'ambit sanitari també se les anomena document d’instruccions prévies.

Per altra banda, l'actuacido de l'esfor¢c terapéutic, consisteix en ajustar, retirar o

directament no instaurar un tractament quan el pronodstic de vida és limitat. En canvi, per
tal de prolongar la vida, sense la possibilitat de millora, mantenint mesures de suport

vital sén les situacions anomenades obstinacio terapéutica i diagnostica.

Per tal de que totes aquestes actuacions tinguin una viabilitat, en el cas que el pacient
no pugui respondre per ell mateix, apareix la figura del representant, que aquest és una
persona major d’edat i capac que déna el consentiment en representacié de la persona
malalta, designada mitjancant el document d’instruccions preévies.

El simptoma refractari és aquell que no pot ser controlat pels tractaments disponibles en

un periode de temps raonable, en aquests casos es requereix la sedacié pal-liativa; que

aquesta consisteix en una administracié de farmacs en les dosis i combinacions
requerides per reduir la consciéncia d’un pacient amb una malaltia avangada o terminal,

amb I'objectiu d’alleujar un 0 més simptomes refractaris.

Finalment per tal de donar concordanca amb les ultimes voluntats de les persones en
situacio terminal cal esmenar la importancia dels valors vitals, que aquests sén un
conjunt de valors i creences d’una persona que déna sentit a les decisions i preferéncies
de com portar la seva mort en els processos de final de vida. Aixd si, s’ha de tenir en

compte si ens trobem en una situacié d’incapacitat de fet, que és en la que el pacient no

té capacitat per prendre decisions o el seu estat fisic o psiquic no li permeti fer-se carrec
de la seva situacid, sense que existeixi resolucio judicial. Aquesta situacié és recollida
en l'article 15 com un deure respecte a aquestes persones que es poden trobar en
aquesta situacio. El metge responsable és qui ha de valorar, contrastant amb altres
professionals, si la persona es troba en una situacioé d’incapacitat de fet constatant-ho

en la historia clinica.
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3. HIPOTESI | OBJECTIUS
Hipotesi:

Es necessari treballar la capacitat emocional en les families en els processos de final de

vida i un cop pateixes la pérdua.

Obijectius generals:

1. Profunditzar en les emocions que senten els familiars que viuen una pérdua

Obijectius especifics:

1.1.  ldentificar els sentiments que es desperten a causa de la pérdua d’'un familiar

1.2.  Proposar millores en I'atencié emocional de la familia a nivell professional
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4. METODOLOGIA

- Participants:

La mostra d’aquest estudi consta de 8 participants. Aquests han estat escollits a causa
d’haver compartit una série de caracteristiques en comu, haver format part activa de
'acompanyament en el procés de final de vida al seu progenitor amb el resultat final
d’haver patit la pérdua a causa d’una malaltia terminal oncoldgica. Es va escollir amb
aquest denominador comu perqueé ja que la mostra era reduida, volia que fos el més
homogénia possible, on es compartis un vincle pare/mare-fill/a i les caracteristiques de
la pérdua del progenitor haguessin estat les mateixes, en aquest cas per malaltia
terminal oncologica on les experiéncies emocionals fossin en la mesura del possible
semblants. Tal com referia Yoffe (2002), podem reiterar que la imatge dels pares
desprenen una seguretat i estabilitat unica, ja que son els coneixedors de la historia, el
passat, el caracter i la identitat del fill/a.

La finalitat d’aquest estudi ha estat aconseguir uns resultats objectius i concrets, a través
de plasmar, en una entrevista, les emocions i reaccions que provoca patir la pérdua d’'un

progenitor/a.

A continuacié en la taula 1 es pot evidenciar la tipologia de les persones que van

participar en aquest estudi.

Taula1: Mostra

Sexe Edat Temps familiar Edat progenitor
participant exitus quan éxitus
Participant Home 59 anys 13 anys 68 anys
1
Participant Dona 56 anys 8 anys 81 anys
2
Participant Dona 32 anys 2 any 64 anys
3
Participant Home 60 anys 11 anys 82 anys
4
Participant Dona 30 anys 14 anys 50 anys
5
Participant Home 57 anys 15 anys 79 anys
6
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Participant Dona 61 anys 13 anys 83 anys
7

Participant Dona 39 anys 4 anys 69 anys
8

Font: Elaboracio propia

- Técniques i instruments:
Per a realitzar aquest treball d’'investigacié, s’ha utilitzat la técnica de recollida de dades
amb el métode qualitatiu a través de I'entrevista, concretament el métode descriptiu.

L’instrument utilitzat sera el de I'entrevista oberta i qualitativa.
Entrevista

L’entrevista qualitativa es caracteritza per constar de preguntes obertes i estructurades
per donar una flexibilitat a I'hora de contestar i comoditat a I'hora d’expressar lliurement
els seus sentiments. La precisié que s’ha utilitzat en algunes preguntes ha estat per
aconseguir coneixer especificament les reaccions emocionals i fisiques del que provoca

viure una situacié d’aquesta magnitud.

La finalitat d’aquesta técnica és conéixer la visi6 de cada persona entrevistada entorn
als processos emocionals dels fills/es que han patit la mort oncologica del seu pare o

mare.

Per mitja d’aquest intercanvi verbal, s’ha obtingut informacié sobre les seves vivéncies i
les seves percepcions emocionals, psicologiques i fisiques respecte aquests processos

en 'acompanyament emocional al seu ésser estimat.

Seguidament, a I'hora de fer I'entrevista, tenint present que I'objectiu que es vol
aconseguir amb aquesta técnica és conéixer I'experiéncia dels familiars davant el ventall
d’emocions i sentiments que sorgeixen davant la pérdua d’'un progenitor, s’ha tingut en
compte la informacié del marc tedric, més concretament, la visié dels experts fent

referencia als processos emocionals en el procés de final de vida i davant la pérdua.

L’entrevista s’ha treballat en un entorn tranquil i comode, on la major cura era respectar
els silencis i deixar el temps que necessités la persona per reflexionar i respondre a les

preguntes.
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Com s’ha exposat amb anterioritat, aquesta entrevista la forma un conjunt de preguntes
destinades a un col-lectiu en concret, en aquest cas, fills i/o filles que hagin format part
activa en la malaltia terminal oncologica del seu progenitor, amb la finalitat d’aconseguir
dades objectives i conéixer opinions especifiques entorn al tema escollit, els processos

emocionals en les families a través d’haver patit una pérdua per una malaltia oncologica.

Les preguntes de les entrevistes es van dissenyar en funcié dels objectius que es van

plantejar en aquest treball. La taula 2 recull les categories i les preguntes.

En relacio a I'estructura de les entrevistes, és la seguent:

Primer part: es realitzaran una série de preguntes per congixer la tipologia i perfil de

participants que han col-laborat en les entrevistes i el temps d’éxitus del seu familiar.

Segona part: aquesta esta destinada a I'extraccié d’informacié mitjancant una série de
preguntes obertes que permetin als entrevistats expressar-se amb llibertat. Les
preguntes vinculades al marc tedric i als objectius del treball, plantegen conéixer els
processos i etapes del dol, el reconeixement e identificacié d’emocions en el procés de

final de vida i la mort i finalment els recursos i estratégies personals.

Tercer part: és 'acomiadament i 'agraiment per participar en I'estudi.

En totes les entrevistes s’ha fet I'entrega del consentiment informat (vegeu annex 1)

Taula 2: Categories

Categoria Preguntes

Procés i etapes del dol - A nivell emocional com va ser el teu procés
personal amb la malaltia del teu familiar?
- Sabries identificar les emociones que vas sentir?
Associaries algun simptoma fisic a alguna
emocié?

Reconeixement e identificacié - Qué és el que més et va donar patiment o por,

d’emocions en el procés de fentrellevancia al teu familiar?

final de vida i la mort - Recordes quina era la teva preocupacié més
important en aquell moment dels processos de

final de vida?
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- Algun cop vas parlar de la mort amb el teu familiar

malalt?

- En algun moment vas sentir que el teu familiar

estava preparat per morir? Quan?

- En algun moment, del procés de la malaltia et vas

sentir preparat per fer front a la pérdua del teu

ésser estimat?

- Actualment com et sents? Creus que vas poder

compartir les teves emocions amb el teu familiar?
Recursos i estratégies - Creus que pots treure algun tipus d’aprenentatge
personals d’aquesta experiéncia? Quina?

- Creus que els professionals que acompanyen els

processos de final de vida us van facilitar un suport

emocional adient? Proposaries alguna accio de

millora?

Font: Elaboracio propia

- Procediment:

Un cop finalitzat el marc tedric i els objectius, es va dissenyar I'entrevista per tal
d’extraure una série de dades d’'una manera qualitativa.

Supervisat en les tutories i comentat amb les Treballadores Socials sanitaries de I'lnstitut
Catala d’Oncologia, es va decidir que aquest instrument és el que proporcionava la

informacié adient als objectius que es volen aconseguir amb el buidatge d’aquestes.

La temporalitat en la qual s’han realitzat les entrevistes ha estat en hores lliures, tenint
en compte la disponibilitat tant de I'entrevistat, com la propia.

Aquests contactes s’han aconseguit gracies a familiars i amistats. En un primer moment
s’ha fet un primer contacte via mail, explicant la tematica i caracteristiques de I'estudi,
perqué se’ls havia escollit a ells i si acceptaven la realitzaci6 d’aquesta, un cop
confirmada només va caldre concretar hora i dia, tenint en compte la disponibilitat per

tal de no interrompre cap tasca.
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5. RESULTATS

A continuacio, es detalla els resultats de les entrevistes realitzades als vuit participants.
En relacié a aquestes, en la taula 1 es pot consultar els detalls i caracteristiques de la
mostra dels participants. Els resultats es presentaran d’acord amb les categories i

segons l'ordre de les preguntes elaborades.

Per altra banda, explicar que per tal de realitzar aquest analisis s’ha utilitzat una taula
on queden reflectides les respostes literals dels participants i a continuacié uns grafics

per representar de forma visual la informacio de les respostes qualitatives.

Els criteris utilitzats per tal de representar graficament els resultats, han estat les
paraules claus més significatives de les respostes dels entrevistats. Aquestes soén les
que es troben ressaltades ens els quadres de resposta.

Aixi mateix, els criteris per categoritzar les respostes dels participants i poder-les
traslladar visualment al grafic, han estat decidits a través de l'obtencié d’aquestes
paraules clau on s’identifiquen les emocions i sentiments viscuts.

En algunes ocasions en la mateixa resposta s’han trobat diverses emocions rellevants,
i per tant paraules claus, per part dels familiars durant els processos de final de vida.
Per aquest motiu, per tal d'unificar els resultats de les respostes, s’ha creat una fusio de
paraules que exposen les emocions més intenses, compartides, en alguns casos, per

altres participants.

5.1. CATEGORIA 1: PROCES | ETAPES DEL DOL

En primer lloc trobariem la pregunta referida a com van viure el procés, a nivell

emocional, davant la noticia de la malaltia del seu progenitor.

Participant 1: "En el moment de conéixer el pronodstic vaig sentir rabia” “les
emocions a nivell familiar van ser contingudes, continqudes
perqué ho principal era acompanyar al meu pare en el tractament i
mantenir una postura de suport i d’anim per ell” “Vaig experimentar

un procés emocional intens, ja que estava envoltat de moments

de rabia, dolor, tristesa”

Participant 2 “‘quan em van donar la noticia, a mi sola, vaig sentir un dolor molt

” o«

profund en el pit. Vaig sentir rabia” “Durant el procés vaig sentir

molta tristor, no volia que marxes”
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Participant 3 ‘intentar sequir fent una vida aparentment normal, la meva

prioritat era que en tot moment, ell estigues acompanyat i poder
proporcionar-li tot el que estigués en les meves mans per millorar

la seva qualitat de vida.”

Participant 4 “Vaig arribar a creure que era impossible”
Participant 5 “Em vaig posar a plorar, i vaig prequntar a la meva mare, perqué

ami?” “Més tard, a mesura que passaven els dies, estava apatica

i_trista. Em feia molta llastima veure com el meu pare, s'anava

deteriorant”

Participant 6 “Al principi tenia sentiments _d’incredulitat’” “De sobte et trobes

amb aquesta noticia i no _t'ho pots creure, creus que s’han

equivocat”
Participant 7 “Va ser molt dur per a nosaltres veure al nostre pare tan débil, vam

patir molt” “En el moment que ens van donar la noticia_no m’ho

podia creure”
Participant 8 “vaig tenir una davallada emocional molt gran” “estava

destrossada, amb molta pena i amb una sensacié de vuit i

tristesa inexplicable.”

1.A nivell emocional, cém va ser el teu procés
personal amb la malaltia del teu familiar?

Negacio + Depressié M Ira + Depressid Acceptacio Depressio Pacte Negacio

1

A=

1
1

Procés emocional

En aquest grafic es pot evidenciar que a nivell emocional els participants davant la
noticia de la futura pérdua del seu familiar varen experimentar diferents processos
emocionals vinculats a les fases del dol. Un participant presenta un conjunt de negacio
més depressio, tres de cada vuit participants presenten sentir ira més depressio. Un dels

membres es trobava en la fase d’acceptacié i un altre en la fase de depressio. Dos
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participants només han estat en la fase de negaci6. Cap dels membres participants han

experimentat la fase de pacte.

CATEGORIA 1: PROCES | ETAPES DEL DOL

Seguint amb la mateixa categoria, la segona pregunta, vol conéixer la capacitat dels

participants per identificar de les emocions que varen sentir i 'associacié d’alguna

d’aquestes a un simptoma fisic.

Participant 1:

“Fonamentalment 'emocié que vaig sentir amb més forga va ser de

” i

latristesaila de la pena.” “la tristesa que em feia plorar de sobte”

Participant 2

“Sentia __un__buit de tristesa molt gran... “plorava

desconsoladament”

Participant 3

“En un primer moment vaig sentir pena, i molta, molta tristesa...

“Entremig de la pena i tristesa em van sorgir sentiments de por”

“Simptomes que vaig tenir principalment era la de 'insomni, no

podia dormir bé”

Participant 4

L ENTH

“‘Enorme tristesa” “interrogar-te, prequntant-te: “hauré estat el

temps necessari_amb _ell?”, “hauré prestat l'atencié i I'estima

adient?”... “Finalment vaig acceptar, amb molta pena”’

Participant 5

“Amb el temps, és cert que vaig tenir una etapa llarga de rebel-lia”

“Vaig comencar a tenir molts mals d'estémac. Cada dia em feia

Dolor al pit”

mal la panxa.

Participant 6

“Dolor va ser el simptoma més present que encara recordo que

29

vaig sentir. Pero la pena i la tristesa van aparéixer també” “Vaig

tenir una etapa d’insomni, no podia dormir bé”

Participant 7

‘“vaiq patir molt” “Vaiqg plorar molt”

Participant 8

“Em va costar molt acceptar que la meva mare s’estava morint”

“‘No comprenia com podia passar allo... no m’ho podia creure”
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2.Sabries identificar les emociones que vas
sentint? associaries algun simptoma fisic a

Tristesa -

alguna emocio6?

Rebel-lia - dolor estomac i pit Tristesa - Inmsomni Tristesa - Plorar

Emocions vs simptomes fisics

S’observa que tres de cada vuit participants han associat 'emoci6 de la tristesa amb els

simptoma fisic de plorar. Dos dels participants han identificat la tristesa reflectida en el

simptoma d’insomni. Un d’ells ha sentit una época de rebel-lia amb dolors d’estomac i

finalment dos han tingut 'emocié de la tristesa sense expressar cap simptoma fisic.

5.2. CATEGORIA 2: RECONEIXEMENT E IDENTIFICACIO D’EMOCIONS EN

EL PROCES DE FINAL DE VIDA | LA MORT

La tercera pregunta forma part de la segona categoria, el reconeixement d’emocions en

el procés de final de vida i la mort. En aquesta, manifesta quin era el patiment o el que

produia més por fent referéncia a la malaltia que patia el seu progenitor.

Participant 1: “el que més em produia patiment, era que no li traquessin el dolor,
que no li traguessin el patiment fisic.”

Participant 2 “Dolor... el dolor fisic era el que més em preocupava”

Participant 3 “la major por que tenia era que patis, que el dolor fos
incontrolable.”

Participant 4 “El que més por em feia era veure’l patir.”

Participant 5 “Recordo sentir molta pena quan tenia brots de dolor”

Participant 6 “El gue més m’importava en aquells moments era que no patis
de dolor”

Participant 7 “Yam passar molta angoixa pel dolor que va patir’

Participant 8 “tenia por de veure-la en aquell estat, no volia veure-la patir’
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3.En referéncia al teu familiar malalt, qué és el

Por

que més et va donar patiment o por?

Angoixa al dolor Patiment Dolor

En aquests resultats s’observa clarament com cinc dels participants expressen la seva

por al dolor que pot produir la malaltia oncoldgica, dos dels vuit participants expressen

la seva por al patiment i només un d’ells va arribar al punt de sentir angoixa pel dolor.

CATEGORIA 2: RECONEIXEMENT E IDENTIFICACIO D’EMOCIONS EN EL

PROCES DE FINAL DE VIDA | LA MORT

La quarta pregunta vol conéixer la principal preocupacio que tenien els familiars en el

procés de final de vida.

Participant 1: “El més important sempre havia sigut que s’anés amb tranquil-litat
i sense dolor” “poguéssim estar tots els seus fills i la meva mare
en I'habitacié en el moment d’acomiadament”

Participant 2 “‘gque no tingués patiment ni dolor...” “l'idea de que potser seria
I'ultim dia que el podria veure i tocar’

Participant 3 “El que més em preocupava era el seu deteriorament fisic...,
veure’l patir’

Participant 4 “La més important i la que encara recordo era contemplar el seu
patiment i dolor.”

Participant 5 “Que m'oblides de com era ell..., no poder veure’l més”

Participant 6 “La desorientacio que li va produir la malaltia. No el reconeixia.”

Participant 7 “No veure al meu pare mai més em donava una sensacio de buit,
perd la meva preocupacioé principal era que no_patis, que no
tingués dolor, que poqués morir tranquil.”

Participant 8 “el dolor que podia patir i no tornar a veure a la meva mare van

ser les dues coses que més em preocupaven”
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4 . Recordes quina era la teva preocupacié més
important en el moment del processos de final de
vida?

Desorientacio W No veure'l més
Patiment + dolor + no veure'l més m Patiment + dolor

Patiment pel deterioirament fisic M Dolor

1
(AR 2

Preocupacié 1

1
1

Aquesta grafica ens mostra que tres de cada vuit participants mostra la preocupacio pel
patiment més el dolor més la nostalgia pel fet de no poder veure més a la persona
estimada. Per altra banda, trobem que la resta de participants tenen preocupacions
diverses, la preocupacio d’'un d’ells era la desorientacio que li va provocar la malaltia,
manifestant que no el reconeixia, un altre recordava que la seva preocupacioé era a no
veure’| més fisicament, seguidament un verbalitzava la seva preocupacio al dolor que
podia tenir el seu familiar, un altre manifestava el patiment pel deteriorament fisic i

finalment I'dltim tenia preocupacio pel dolor que causa la malaltia.

CATEGORIA 2: RECONEIXEMENT E IDENTIFICACIO D’EMOCIONS EN EL
PROCES DE FINAL DE VIDA | LA MORT

La cinquena pregunta comporta congixer si va ser possible una comunicacié amb el seu

progenitor plantejant el tema de la mort.

Participant 1: “Si, abans i en el moment de la malaltia.” “Feia referéncia a la

importancia que aquest procés fos rapid i indolor”

Participant 2 “No, mai”

Participant 3 “Explicitament no. Com tema mort en si no”

Participant 4 “‘No, mai varem parlar, ja que no sabia el seu diagnostic”
Participant 5 “No recordo haver parlat de la mort obertament amb ell”
Participant 6 “Mai vaig parlar de la mort amb el meu pare, era un tema tabu...

ell no sabia que s’estava morint”

Participant 7 “‘No, mai va parlar de la mort. Pero ell sabia que moriria”

Participant 8 “Mai vam parlar de la mort, per mi sempre ha sigut un tema tabu”
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5.Algun cop vas parlar de la mort amb el teu

Parlar de la mort

familiar malalt?

No mSi

Excepte el primer participant, es veu clarament una mostra de pacte de silenci, fent

referéncia a parlar de la mort o saber el diagnostic médic. Set de cada vuit participants

expressen no haver parlat amb el seu progenitor malalt de la mort, ja sigui perqué no

sabia el diagnostic de la malaltia terminal o perqué es considerava un tema tabu.

CATEGORIA 2: RECONEIXEMENT E IDENTIFICACIO D’EMOCIONS EN EL

PROCES DE FINAL DE VIDA | LA MORT

Seguint amb la pregunta sis, es vol conéixer si en algun moment els fills varen sentir

que el seu progenitor estava preparat per morir.

Participant 1: “Si. Abans de comencar amb el tractament de la morfina va fer totes
aquestes gestions, és aqui on vaig sentir que estava preparat. En
aquest moment ell es va deixar anar, a més a més ho va dir
explicitament.”

Participant 2 “Si, crec que quan el van ingressar a I'’hospital estava preparat per
morir perqué se’l veia sere, tranquil”

Participant 3 “Crec que si, perque abans de la fase final de la malaltia, ell ja feia
comentaris insinuant de que ja estava preparat per morir”

Participant 4 “No. Mai.”

Participant 5 “No. Mai _vaig veure que estiqués preparat.” “Recordo que al
principi els seus ulls em miraven d'una manera, i després va canviar
a una altra”

Participant 6 “No, en_cap moment vaig sentir ni evidenciar que el meu pare
estava preparat per morir.”

Participant 7 “No volia morir, no estava preparat per morir, aixd era una de les
coses que més pena ens donava.”
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Participant 8

La meva mare no volia morir, no crec que estigués preparada per

aixo, o almenys jo mai ho vaig sentir aixi.

6.En algun moment vas sentir que el teu familiar

Preparat per morir

estava preparat per morir?

No mSi

En aquesta grafica podem entendre que cinc dels vuit participants no van sentir que el

seu progenitor estigues preparat per morir, per altra banda els altres tres participants si

que manifesten que els seus familiars varen mostrar que si que estaven preparats per

morir.

CATEGORIA 2: RECONEIXEMENT E IDENTIFICACIO D’EMOCIONS EN EL

PROCES DE FINAL DE VIDA | LA MORT

La setena pregunta vol coneéixer si en algun moment varen estar preparats per fer front

a la mort del seu progenitor malalt.

Participant 1: Preparat per aquestes coses mai s’esta... Una persona ho pot
portar de millor o pitjor manera, es pot sobreporta i amb el temps
assumir-ho

Participant 2 Mai. Crec que mai s’esta preparat per viure aquesta situacio.
Només quan et toca.

Participant 3 Mentiria si et digués que en algun moment vaig estar preparada
per fer front a la pérdua, crec que és impossible estar preparat per
alguna cosa aixi.

Participant 4 Si, vaig sentir que estava preparat per fer front a la pérdua del
meu pare quan vaig veure els resultats de la biopsia i la consulta
que vaig tenir amb el doctor.

Participant 5 No, en cap moment vaiqg estar preparada

Participant 6 Mai. No vaig estar mai preparat per fer front a la pérdua del meu

pare... excepte quan va morir.
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Participant 7

Sempre he crequt que un mai esta preparat per perdre al seu

pare ni a la seva mare, igual que passa amb els fills.

Participant 8

Mai, mai vaig pensar que la meva mare moriria o almenys no tan

rapid

7.En algun moment, del procés de la malaltia et
vas sentir preparat per fer front a la pérdua del

Preparat per la mort

teu ésser estimat?

No i Si

Aquesta grafica mostra quasi per majoria absoluta, excepte per un participant, que mai

varen estar preparats per viure una situacié de pérdua d’aquestes caracteristiques,

expressant que per aquestes coses un mai esta preparat.

CATEGORIA 2: RECONEIXEMENT E IDENTIFICACIO D’EMOCIONS EN EL

PROCES DE FINAL DE VIDA | LA MORT

En la vuitena pregunta es vol saber si es va compartir les propies emocions amb el seu

familiar.

Participant 1: “Bé, ha passat temps.” “Algunes, no totes, perqué una forma de
donar-li anim i suport era tenir bona cara”

Participant 2 “Bé. Crec que verbalment no, ja que ell no sabia el diagnostic
clinic, pero si que ens vam comunicar per mirades, per la meva
preséncia a I'’hospital... estant al seu costat.”

Participant 3 “Ara bé, a vegades encara em poso trista, pero estic bé. Em va ser
impossible compartir les emocions amb ell, ja tenia bastant
amb lo seu...”

Participant 4 “No vaiq poder expressar molt les meves emocions al meu
pare, ja_ que no coneixia la seva situacié médica”

Participant 5 “A dia d'avui recordo sempre el millor d'ell.” “Vaiqg poder-li dir que

I'estimava”
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Participant 6 “Ara ja estic bé, encara parlem d’ell. Realment no vaig poder

compartir les emocions amb el meu familiar, ja que no sabia

gue anava a morir. Aixo era un impediment per poder expressar-li,

a vegades, el que senties i t'hagués agradat dir-li.”

Participant 7 “He superat la mort del meu pare, perd no hi ha cap dia que no pensi

en ell, mai s’oblida a un pare, tampoc a una mare. Mai vam parlar

de la mort, no volia saber res del tema.”

Participant 8 “Mai vaiqg parlar amb la meva mare del que sentia, de fet sempre

vaig tenir una barrera per a que ella no em veies trista.”

8.Creus que vas poder compartir les teves
emocions amb el teu familiar?

Algunes W No mSi

Compartir emocions 6

En aquesta grafica s’observa que sis de cada vuit participants no varen poder compartir
les seves emocions amb els seus familiars malalts per la desconeixenca de la seva
delicada situacié clinica. Dos participants expressen que alguna emocio varen poder

compartir amb ells com a forma de reforg i suport.

5.3. CATEGORIA 3: RECURSOS | ESTRATEGIES PERSONALS

En la novena pregunta es canvia de categoria, posant en manifest els recursos i les
estrategies personals que varen desenvolupar i experimentar durant la vivéncia del seu

familiar malalt.

Participant 1: “Com som tan estupids els humans gairebé mai no prenem nota

fins que no ens trobem en aguesta situacio en primera persona.

El meu pare va morir de cancer, possiblement pel tabac, perd tot i
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aixi, després, com molta gent, el meu germa va comengar a fumar

un altre cop.”

Participant 2

“Pensar_que mai _estaré preparada per les properes pérdues,

encara que ara participo més en ’acompanyament dels familiars

d’un éxitus.”

Participant 3

“Valorar coses que fins ara no havies apreciat, el concepte de

viure la vida canvia, et dénes compte que la vida passa i només

tenim una, i que per tant hem d’aprofitar-la al maxim”

Participant 4

“Aquestes experiéncies t'ensenyen o reafirmen en l'ordre de

prioritats, que moltes vegades, en el dia a dia, deixes de costat la

importancia d’atendre més i millor als teus éssers estimats.”

Participant 5

“Un aprenentatge que m'emporto, és que s'ha de viure la vida feli¢”

Participant 6

“Si, personalment vaig aprendre a veure la vida d’'una altra manera.

Vaig comencar a donar-li més importancia a les persones que

tinc a prop i formen part del meu dia a dia.”

Participant 7

“Vaig aprendre que la_familia_sempre esta, que dels pitjors

moments de la teva vida extreus altres de molt bons.”

Participant 8

“Vaig aprendre que hi_ha coses que és millor treure fora, que

portar sentiments i temors dins és una carrega que no aporta

res positiu, només fa més dificil I'afrontament. Em va fer valorar el

que tenia i el que tinc, vaiq aprendre a valorar la vida.”

9.Creus que pots treure algun tipus d’aprenentatge

d’aquesta experiéncia? quin?
W Exterioritzar sentiments
Ser felig
Valorar i donar importancia a la vida i a la familia
No preparacio a la mort pero si a I'acompanyament

No aprenentatge dels humans

(- 1
1

Aprenentatges personals 4

1
1

En aquesta grafica mostra com cada participant té els seus propis aprenentatges, pero

quatre d’ells comparteixen I'aprenentatge del valor de la vida i 'establiment d’'un ordre
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de prioritats, és a dir, aprenen a donar importancia a les persones que tenen a prop,
principalment manifesten la familia. Per altra banda un participant apunta que ha aprés
a la importancia de I'exterioritzacid de les emocions, manifestant també el valor de la
vida i un altre va aprendre a qué s’ha de ser felig. Finalment trobem a una persona que
manifesta haver aprés el no aprenentatge que fa 'ésser huma i un altre que encara que
ara pot fer un acompanyament en els processos de final de vida sap que mai estara

preparada per afrontar una pérdua.

CATEGORIA 3: RECURSOS | ESTRATEGIES PERSONALS

Finalment la desena pregunta vol conéixer I'experiéncia que varen tenir amb els
professionals durant el final de vida i finalment la mort de la persona estimada i si

proposarien una accio de millora.

Participant 1: “Va ser molt bona perd especialment I’atencié rebuda, varem

tenir un tracte excepcional en tot moment, especialment en la

seva fase final. Aqui varem coneixer la qualitat humana que tenia tot
el personal.” “L’Unica proposta de millora, seria que actualment

tornessin a tenir els estandards i els recursos que abans

disposaven o una miqueta més si fos possible.”

Participant 2 “Els professionals es van dedicar a tractar al meu pare de manera

exquisida. Sabien que s’estava morint i li van fer el seu final de vida

molt agradable.”

Participant 3 “Malauradament, personalment no crec que ens van facilitar cap

suport emocional.” “Com a proposta de millora seria considerar la

figura del psicoleg i treballador social com a fiqura de vital

importancia quan una familia travessa un procés de dol,

concretament en el cas de la mort.”

Participant 4 “‘No_vaiq conéixer cap tipus d’atencié emocional, ni cap als

malalts ni als seus familiars.” “Una millora, seria que ampliessin la

ratio dels professionals, per tal de donar una amplia cobertura en

situacions de final de vida”

Participant 5 “Pero personalment a mi cap professional un cop va morir, em va

”

dir res directament.” “Com a proposta de millora diria oferir_un

suport _emocional i psicologic a través de vincular-los a

programes de dol, grups d’ajuda mutua...”

Participant 6 “No recordo res en aquest sentit.”
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Participant 7 “El meu pare va morir a casa, ens van donar tot el suport que

necessitavem, sempre estarem agraits.”

Participant 8 “Molt, la meva mare va morir a l'hospital, les infermeres i

treballadora social van estar molt atentes a tot el que

necessitavem, també el que necessitava la meva mare, ens van

cuidar molt a tots. Van ser un suport imprescindible i sempre els hi

estaré agraida.”

10.Creus que els professionals que us van
acompanyar en els procés de final de vida, us van
facilitar un suport emocional adient? proposaries
alguna acci6é de millora?

No recorda Desconeixement M Bona

1
Suport professional 3
AR ARSI 4

0 1 2 3 4 5 6 7 8

Finalment, I'tltima grafica mostra el grau de satisfaccio de la familia vers el tracte rebut
per part dels professionals. Es pot evidenciar que la meitat dels participants expressen
la seva satisfaccié en el suport emocional que van rebre per part dels professionals.
Tres participants expressen que va ser un acompanyament dolent, donat que van
desconeixer d’aquest servei, ja que no se’l van oferir. Finalment un no recorda res en
aquest sentit. Com a propostes de millora ressalten 'ampliacié de personal en unitats
d’aquestes caracteristiques, i fan rellevancia a la importancia de la figura de treballador
social i psicoleg per ajudar a facilitar un suport emocional adient durant els processos

de final de vida i el dol.
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6. ANALISIS | DISCUSSIO

Partint dels resultats obtinguts a partir les entrevistes realitzades als participants que
van patir una pérdua del seu progenitor o progenitora a causa d’'una malaltia terminal
oncologica i de la recerca bibliografica, he pogut comprovar que la teoritzacié dels autors
consultats i les vivéncies de les persones entrevistades coincideixen en la majoria de

respostes emocionals davant una situacio de pérdua.

Partirem de la base de legalitat que exposa la Llei 1/2015, de 9 de Febrer, de drets i
garanties de la dignitat de la persona davant el procés de final de la seva vida, on explica
que aquests processos han aconseguit agafar gran importancia en la nostra societat, a
causa dels avangos amb la medicina que aconsegueixen una prolongacio de la vida
causant un envelliment de la poblacié i un augment de persones malaltes croniques

provocant, a vegades, un patiment personal i familiar.

Fent referéncia a les preguntes categoritzades pels processos i etapes del dol, de les
entrevistes realitzades, 'article 25, de la llei esmenada anteriorment, garanteix el suport
a la familia i persona cuidadora, per afavorir un clima de confianga que promogui
'expressio de les emocions en un ambient tranquil i poder prevenir també una

claudicacié familiar, proporcionant una atencio al dol.

A nivell emocional els participants davant la noticia de la futura pérdua del seu familiar
varen experimentar diferents processos emocionals vinculats a les fases del dol.
Coincidint amb la teoria de Kubler- Ross (1972), on exposa, a través d’observacions i
estudis, les diferents possibles fases que pateix una persona quan travessa un periode
de dol. Aquestes son la negaciod, quan encara s’espera que el diagnostic i/o pronostic
hagi estat erroni; la ira, quan es produeixen sentiments de rabia fent-se preguntes com,
perqué a mi?; el pacte, quan les persones fan promeses religioses en silenci; la
depressio, quan s’intensifica la sensacio de tristesa i dolor per la pérdua o futura pérdua;

i l'acceptacid, quan se superen les emocions i sentiments de les anteriors etapes.

D’aquesta manera, a través de les entrevistes realitzades podem afirmar que,
concretament les emocions que amb més regularitat que han estat expressades pels
participants son la ira: afirmant a través de frases literals com, “perqué a mi?” “envoltat
de moments de rabia”; la depressio: “dolor molt profund”, “estava apatica”; ila negacio
“no t’ho pots creure, creus que s’han equivocat”. Per altra banda, verbalitzar que la fase
de pacte, citada per l'autora, no s’ha vist reflectida en cap entrevista realitzada als

participants.
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Continuant en la mateixa categoria es troba la identificaci6 d’emocions amb una
associacié de simptomes fisics amb aquesta.

D’acord amb l'autor Bowlby (1980), els simptomes fisics son la tristesa el plor la por
'angoixa i I'insomni, tots ells vinculats a quan la persona o el familiar comenga a
entendre la realitat de la malaltia. Puntualment s’han identificat simptomes com apatia i
depressio associats a les fases de desorganitzacio i desesperancga. Aquests mateixos
simptomes estan afirmats per Pangrazzi (1993) i Limonero (1996), relacionats a
reaccions fisiqgues com punxades al pit i insomni. A nivell emotiu coincideixen amb
destacar la tristesa a través dels plors, la por al dolor i a la propia mort. Finalment
exposar que no s’ha trobat cap simptoma fisic, ja sigui vinculat a nivell social, emocional,
espiritual, mental, emotiu o fisic, associat concretament a la rebel-lia.

Aixi doncs, exemplificant aquesta discussid, es pot comparar la teoritzacié dels autors
amb la verbalitzacié literal dels participants manifestant frases com, “plorava

desconsoladament”, “dolor al pit” i “vaig tenir una etapa d’'insomni, no podia dormir bé”.

Seguidament, en la segona categoria, reconeixement e identificacié d’emocions en el
procés de final de vida i la mort.

Tot i que la Llei 1/2015, de 9 de Febrer, de drets i garanties de la dignitat de la persona
davant el procés de final de la seva vida, afirma que els pacients tenen dret a rebre
atencié idonia que alleugi el dolor, inclosa la sedacid, reflectit en larticle 13, i
normativitzada per l'article 14, on apareix el dret dels pacients a I'administracio de la
sedacio pal-liativa els malalts terminals o en situacié d’agonia quan clinicament estigui
indicat, els participants de I'estudi mostren un indubtable patiment, por i angoixa al dolor,
expressant frases literals extretes de les entrevistes com “el que més em produia
patiment, era que no li traguessin el dolor, que no li traguessin el patiment fisic.”, “la
major por que tenia era que patis, que el dolor fos incontrolable.” i “vam passar molta
angoixa pel dolor que va patir”.

Aixi com por a no veure’l més, coincidint amb Pangrazzi on exposa que la mort és la
separacido més temuda per I'ésser huma, sigui la seva propia o la d’un ésser estimat.
Aquesta por al dolor que senten els entrevistats vers els seus familiars en situacié de
terminalitat tot i que esta coberta legalment és una realitat que viuen com bé argumenten
els autors citats seguidament.

Tal com afirmen Gala et al. (2002), 'ansietat i la por son les respostes més associades
a la mort en la nostra cultura, ja que esta relacionada a I'educacio6 rebuda i a la historia
personal de cadascun. Les emocions variaran de forma o intensitat depenent de si es
tracta de la propia mort o aquesta és d’un familiar. Per altra banda, el dolor és un dels

simptomes intensos i canviants reconeguts per Barreto i Bayés (1990) que caracteritza
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una situacioé terminal, seguit del gran I'impacte emocional tant del pacient com dels
familiars. Contrastant aquesta por, amb la realitat que exposen els autors Estela et al.
(2013), quan parlen de debilitat fisica, situacions doloroses, deteriorament funcional i
deteriorament dels organs. Segons National Cancer Institute (2008), existeixen diferents

categories de dolor en funcié de la intensitat i la durada.

En referéncia a aquesta mateixa categoria, I'article 6 explica el dret de la persona, que
es troba en el procés de final de vida, a ser informat assistencialment pels professionals
sanitaris, i en el cas que sigui rebutjada se’ls informara sobre la possibilitat de designar

a una persona a rebre aquesta informacio i presa de decisions en la seva representacio.

Els participants expressen una escassa preparacié a la mort, tant per part del seu
familiar malalt com per la seva part, a causa de I'estudiada conspiracio del silenci i de la
delegacié de la informacié a un familiar en comptes del mateix pacient malalt. “No, mai

varem parlar, ja que no sabia el seu diagnostic”, “mai vaig parlar de la mort, ell no sabia

que s’estava morint” i/o “Mai vam parlar de la mort, sempre ha sigut un tema tabu”.

Aquesta, és contrastada amb estudis d’autors com Ruiz-Benitez i Coca (2008), donat
que expressen que la malaltia del cancer encara s’associa al dolor, patiment i, a un tema
tabu, ja que normalment s’intenta evitar parlar, sorgint dificultats per establir una bona
comunicacié que faciliti un bon acomiadament. Aquestes barreres en la comunicacio
sorgeixen a causa de no voler comunicar a una persona, que ens sentim vinculats, que
el procés de la malaltia no evolucionara de manera favorable. Aixi doncs, a través de
les entrevistes, hem entés que existeix encara una conspiracié o pacte de silenci, per
ocultar de manera parcial o total la informacié de I'estat real del pacient sense tenir en
compte els desitjos de la persona propia que pateix la malaltia, donat que en el nostre
entorn cultural és normal amagar el diagnostic o el prondstic al pacient en situacié de
final de vida, interpretant aixi aquest silenci per por, rebuig o negacié que la nostra

societat té cap a la mort.

Tal com afirmen Bermejo et al. (2012), la conspiracié del silenci pot ser adaptativa, on
el pacient intueix el seu diagnostic i/o prondstic terminal, encara que no parli semblant
que no vol saber, siné que a través de comentaris o preguntes el seu entorn pot deduir
el seu nivell d’informacié, o la desadaptativa que és en la que els familiars i/o
professionals es troben amb dificultats per comunicar la informacid, justificant no

augmentar la preocupacié ni angoixa del pacient. També es destaca dos nivells fent
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referéncia al coneixement de la informacié. La parcial, que es quan el pacient no coneix

el seu diagnostic i la total, que és quan no coneix ni el diagnostic ni el prondstic.

Aquesta teoria és contrastada amb les dades del nostre estudi, ja que tres dels
participants afirmen que existia una conspiracio del silenci adaptativa i parcial, donat
que no varen parlar explicitament de la mort o de la seva malaltia oncoldgica terminal
perd si van expressar que els seus familiars malalts varen mostrar que si estaven
preparats per morir, donat que referien frases literals com, “si, abans de comencar el
tractament de la morfina va fer totes les gestions”, “crec que si, perqué feia comentaris
insinuants que ja estava preparat per morir”. La resta de participants coincideixen amb
la conspiracié del silenci desadaptativa i total, ja que van argumentar literalment, “no, en
cap moment” i/o “No mai”. Evidenciant una vegada més, tal com explica Bermejo el
rebuig que té la nostra societat cap a la mort i mostrant que una de les causes d’aquesta
conspiracio del silenci és no poder tenir una comunicacié i dialeg que els ajudi a
reorganitzar-se i a adaptar-se a la nova situacid, tancar assumptes pendents,

acomiadaments i/o questions legals.

Finalment la tercera categoria, recursos i estratégies personals, recolzada per l'article
16 on el dret a 'acompanyament, reforcat per l'article 23, explica que els pacients,
ingressats en centres sanitaris, i les seves families tenen dret a un acompanyament i, a
rebre auxili espiritual d’acord amb les seves creences. Per altra banda I'article 24 ofereix
un acompanyament assistencial, establint uns mecanismes necessaris per garantir
I'assisténcia i coordinacié amb altres recursos, tant si es troben en centre sanitari com
a domicili. Aquest acompanyament professional suposara una valoracioé de les seves

necessitats establint un pla de cures.

D’acord amb Limonero (1994), quan algun membre de la familia pateix una malaltia
terminal, com pot ser el cas del cancer, I'impacte emocional, tant del malalt com de la
familia, és un element que acaba repercutint en ells, encara que els pot afectar de
manera diversa a causa de la cultura, educacié i resiliéncia de la familia i la relacié que

tenen amb el malalt.

D’aquesta manera hem pogut observar amb I'estudi que cada un dels participants ha
tingut un aprenentatge diferent a través d’haver viscut aquest procés emocional de

diferent manera amb unes caracteristiques individuals.

L’autor Novellas (2017), manifesta que el treball social és una disciplina que entra a

formar part de l'atencié sanitaria. Tanmateix, en el nostre pais no existeix una
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especialitat de treball social en I'atencié pal-liativa o en la situacié de final de vida a més
a meés d’existir poca literatura que la recolzi. D’aquesta manera, les dades obtingudes a
través de I'estudi, es pot observar que només el 50% dels casos estaven positivament

acompanyats pels professionals en el procés de final de vida del seu familiar.

D’acord els documents de Treball Social sanitari de I'Institut Catala de Salut (2013), cada
cop més en les institucions sanitaries contemplen més la integracié a I'equip
multidisciplinari la figura del Treballador/a Social, per tal de poder abordar des d’'una
perspectiva biopsicosocial tot el procés que comporta patir una malaltia, és a dir, aporten

els coneixements socials a I'’entorn sanitari.

Per tant, partint de la hipotesi que es va fer, podem afirmar que es necessari treballar la
capacitat emocional en els familiars en els processos de final de vida i un cop pateixes

la pérdua en la seva totalitat.

Fent referéncia a la primera categoria, procés i etapes del dol, s’evidencia que la majoria
dels participants estaven en una etapa d’ira, depressio i/o negacié, mostrant aixi la seva

escassa evolucié en I'acceptacio de la malaltia i proxima mort del seu ésser estimat.

Seguidament la segona categoria referent al reconeixement i identificacié d’emocions
en el procés de final de vida i la mort, només una de les vuit persones entrevistades va
parlar de la mort amb el seu progenitor malalt, deixant aixi evidenciar que la majoria
absoluta manté encara una conspiraci6 o pacte de silenci referent a la mort,
desencadenant una escassa o nul-la comunicacié de les emocions i/o sentiments amb
el seu familiar. Aixi com, només tres dels vuit participants van sentir que el seu familiar
estava preparat per morir encara que no ho van manifestar explicitament. Per altra
banda, s’observa clarament que només una persona de les vuit entrevistades es va
sentir preparada per fer front a la pérdua del seu familiar, mostrant, un cop més, la
necessitat de treballar la capacitat emocional en els familiars en els processos de final

de vida.

Finalment, la tercera categoria, recursos i estratégies personals, s’observa que nomeés
la meitat dels participants van considerar un bon acompanyament en el procés de final
de vida per part dels professionals, facilitant un suport emocional. Deixant veure que
I'altre 50% no va gaudir d’aquest servei per desconeixement, causant un nul suport

emocional ni psicologic. Tots ells remarquen la importancia del fet que existeixi i s'informi
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sobre aquest servei de suport emocional, ja sigui a través de programes, grups d’ajuda,

o ampliacio de la ratio dels professionals.

6.1. Limitacions de la investigacio

Encara que aquest estudi sigui una aproximacié al tema, imprecisa i parcial,
aconsegueix captar I'atencié en alguns aspectes importants per tenir en compte com a
professionals del treball social d’aquest ambit, senyalant la necessitat de treballar les
emocions per tal de alleugerar i/o tenir habilitat per afrontar la pérdua d’'una manera no

traumatica.

D’aquest manera exposar que en el present estudi es poden observar una série de
limitacions causada per la restriccié d’estudis disponibles sobre el tema en questio,
encara que s’hagi ofert una visio sintetitzada de les caracteristiques especifiques de les
emocions i sentiments que sorgeixen arrel de la pérdua dels progenitors, també ha
resultat un abordatge exclusivament qualitatiu amb una petita mostra de participants

cosa que ha produit un coneixement del tema en termes generals.

Tot i que ha estat una seleccid de mostra per conveniéncia, resulta dificil que les
persones parlin obertament del tema de la mort, donat que és un tema sensible per la
nostra cultura i societat que impedeix concretar i identificar exactament el procés i

emocions que senten les persones que fan 'acompanyament en el final de vida.

Com cloenda final proposar que en altres estudis es pugui obtenir una mostra més
amplia de participants per aconseguir unes dades precises i determinants que ajudin a
incidir més en com treballar aquesta educacié emocional des d’'una mirada facilitadora
de processos de pérdua familiar i que les técniques i instruments d’obtencio de dades
sigui de forma qualitativa i quantitativa per focalitzar encara més els resultats per tal de

que els professionals puguin donar una cobertura adient a les necessitats reals.
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7. CONCLUSIONS

Tal com manifesta la Llei 1/2015, de 9 de Febrer, de drets i garanties de la dignitat de la
persona davant el procés de final de la seva vida, aquest procés ha aconseguit agafar
gran importancia en la nostra societat, a causa dels avangos amb la medicina que
aconsegueixen una prolongacié de la vida. Si més no, Ruiz-Benitez i Coca (2008),
senyalen que en el nostre entorn cultural és normal amagar el diagnostic i/o pronostic al
pacient en situacio de final de vida, arribant a fer una conspiracié o pacte de silenci per
tal de no voler comunicar a una persona vinculada a nosaltres que sapiga que la malaltia
que pateix finalitzara amb la mort. Aquest silenci es pot interpretar per por, rebuig o
negacié que la nostra societat té cap a la mort, ja que la malaltia del cancer encara
s’associa al dolor, patiment i, a un tema tabu, fent sorgir unes dificultats per establir una
bona comunicacié i expressid de les emocions i dels sentiments que faciliti un bon

acomiadament.

Aixi doncs, a partir de la realitzacié d’aquest estudi, aquesta investigacié ens ha ajudat
a apropar-nos més a una realitat, destacant, la necessitat, que té la nostra societat, de
treballar els processos emocionals quan viuen una pérdua d’un ésser estimat, a causa
de considerar-se un procés trist i dolords, desencadenant, a través d’aquestes actituds,
una débil educacié emocional que s’hauria de treballar des d’edats primerenques per
aconseguir que, a través d’una realitat del cicle vital, puguin obtenir una série d’eines, a
nivell emotiu, per assolir unes habilitats socioeducatives que permetin a les persones
conéixer, identificar i regular les seves emocions per poder-les crear com a

competéncies personals.

Actualment es comenca a donar la consideracio i el reconeixement necessari als
processos de final de vida, que gracies als antecedents historics existents i documents
fonamentats, ha resultat viable I'opcié de verificar la importancia de treballar el dol i els

processos emocionals durant 'acompanyament.

Malauradament, no tothom gaudeix de tenir un acompanyament familiar en el seu
procés de final de vida i, a vegades, encara que es tingui aquest, no és dona una bona
cobertura a causa de l'estat d’angoixa i malestar que pot provocar viure una pérdua
propera per no voler enfrontar-se a una realitat social, com és la mort, que no s’acaba
de normalitzar, i a vegades, acceptar, com s’ha pogut estudiar durant la realitzacio

d’aquest treball.
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S’ha analitzat que durant aquest procés s’han de prendre una série de decisions de vital
importancia fent referéncia al tractament, a I'atencié i a les ultimes voluntats de les
persones que pateixen aquesta situacié. Per aquest motiu és important remarcar 'article
9, de l'anterior llei citada, que posa en manifest el dret a realitzar la manifestacié
anticipada de voluntat, donat que aquest document ajuda als familiars i professionals a

tenir una orientacié en el moment de presa de decisions.

Per altra banda, I'article 25, d’aquesta mateixa llei, garanteix un suport a la familia, per
afavorir que es promogui I'expressié d’emocions i una atencié al dol.

Malgrat aixd, Novellas (2017), manifesta que en el nostre pais no existeix una
especialitat de treball social en I'atencioé pal-liativa o en la situacio de final de vida a més
a més d’existir poca literatura que la recolzi, pero I'Institut Catala de Salut (2013), aporta
que cada cop, amb més regularitat, les institucions sanitaries contemplen més la
integracié a I'equip multidisciplinari la figura del Treballador/a Social, donat que aporten
els coneixements socials a I'entorn sanitari per tal de poder abordar les necessitats que
comporta patir el procés d’'una malaltia terminal des d’'una perspectiva biopsicosocial, ja
que quan apareixen problemes de salut d’aquestes caracteristiques acaben afectant la

dimensié personal, familiar, social, laboral i econdmica de la persona.

En l'analisi dels resultats, es destaca una millorable atencié per part dels professionals
de I'accio social per ajudar a afrontar aquest acomiadament. L’atencié en el final de vida
requereix de la disposicid del Treballador/a Social per tenir cura de les necessitats

socials que pugui presentar tant el pacient com de I'entorn cuidador.

Aixi doncs, tal com apunta, I'any 2013 l'Institut Catala de Salut, per desenvolupar
aquestes tasques és necessari que els professionals disposin d’'una seérie de
competéncies, coneixements i habilitats, on les principals funcions del Treballador Social
sanitari, siguin mostrar la seva importancia buscant noves maneres d’organitzar les
ABVD un cop apareix la malaltia, informar i oferir recursos per garantir el seu benestar,
fer intervencions socials i un acompanyament emocional en el procés de la malaltia
terminal, sempre coneixent les emocions experimentades tant pel pacient com per la
familia, per tal de poder atendre’ls amb empatia i sensibilitat per aconseguir una

satisfaccio en I'atencié i cura rebuda per part dels professionals.
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Finalment, indicar que una de les limitacions del present treball ha estat la dificultat en
tractar aquest tema a causa de la fragil educacié emocional que imparteix aquesta
societat i cultura, provocant una baixa predisposicié a parlar obertament dels sentiments,
ja que ha suposat una dificultat per accedir a les emocions més profundes que han viscut

els familiars en els processos de final de vida.

En relacié a les futures intervencions i recerques, seria convenient entrevistar a
professionals del camp sociosanitari, com és la figura del Treballador/a Social, per tal
de conéixer un altre punt de vista, des d’'una mirada professional, per saber que opinen
dels processos emocionals que viuen els acompanyants davant una situacié terminal
del seu familiar, per tal d’extraure algun nou suport i de comencgar a treballar més
aquestes capacitats emocionals per aixi poder millorar les nostres habilitats de

resiliéncia davant un fet de pérdua d’un ésser estimat.

Com a proposta de millora per a futures garanties de les persones cuidadores i familiars
d'un pacient terminal oncolodgic caldria incidir més en reforcar les lleis que recolzen
I'atencié i seguiment d’aquestes families durant aquest procés final i per altra banda,
enfortir el suport professional per treballar els processos emocionals que pot ocasionar

viure una pérdua.

Estem programats per fugir de la mort, encara que aquesta formi part de la vida. Gracies
a la realitzacio d’aquest estudi puc verbalitzar que he aprés que el dol esta caracteritzat
per vivencies uniques, personals i canviants i, a entendre que encara que aquest no
sigui un proceés facil, pot ser bonic i emotiu. Reiterant aixi, un cop més, la necessitat
d’aprendre a treballar les emocions per tal de poder tenir una mirada més amplia als

processos de final de la vida.

Te has transformado y has evolucionado. Has amado, has perdido y has
sobrevivido. Puedes hallar la gratitud por el tiempo que tu y tu ser querido habéis
compartido juntos, por corto que parezca ahora. El tiempo ayuda mientras sigues
curandote y viviendo. Tuya es la gracia de la vida, la muerte y del amor.” (Kibler-

Ross i Kessler, 2006, p.229)
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