Acompanyament en processos de final de vida

I’acompanyament a persones malaltes i els
seus familiars en processos de final de vida

Care to sick people and their relatives in end-of-life processes

Mercé Riquelme Olivares’

L’atenci6 a les persones malaltes en processos de final de vida inclou Pacompanya-
ment professional dels seus familiars. La malaltia apareix en un moment determi-
nat del cicle vital familiar i exigeix una adaptaci6 brusca a la nova situacié i ales
exigeéncies que emergeixen de les noves necessitats a cobrir. El sistema familiar es
converteix en més vulnerable quan un dels seus membres pateix i es contempla la
possibilitat de 1a seva mort. La tasca del treballador social s’ha de centrar en ’'im-
pacteien les repercussions que la malaltia produeix i atendre’ls entenent i respec-
tant les actituds, les creences i els estils de vida de les persones malaltes i dels seus
familiars.
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Abstract

Care for the sick in end-of-life processes includes professional accompaniment to
families. The disease appears at a certain point in the family life cycle and requires
a sudden adaptation to the new reality and to the demands that arise from the new
needs to be covered. The family system becomes more vulnerable when one of its
membets suffers and the possibility of his/her death arises. Social worker’s task
should be to focus on the impact of the disease and to address it by understanding
and respecting the attitudes, beliefs and lifestyles of the sick and their families.
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“La vida de la gent és suficientment interessant
si aconsegueixes captar-la tal com és,
monotona, senzilla, increible, insondable”.

ALICE MUNRO. Premi Nobel de Literatura 2013

En les situacions de final de vida 'acompanyament de les
persones malaltes i dels seus familiars és part fonamental en
la practica del Treballador Social. En aquest article es pretén
mostrar, d’'una banda, la importancia del coneixement de les
caracteristiques propies que configuren la persona malalta i el
seu entorn familiar i, de 'altra banda, situar el procés de final
de vida i ajudar a entendre les repercussions derivades de I'im-
pacte que pateixen generat per les propies circumstancies de
la situacié. Finalment es designen quines sén les accions que
el professional ha de realitzar en la seva intervencié per poder
atendre-les i garantir 'acompanyament.

La persona malalta i el seu entorn familiar

El treballador social actua professionalment amb la perso-
na i amb I"'ambient més proper a ella (familia, amics, veins ...),
és el professional que intervé en els contextos que condicio-
naran les possibilitats de desenvolupament i d’atenci6é de
les persones. La familia és una de les arees principals d’in-
tervencid, essent com és un sistema natural. La familia es
defineix com un conjunt en interaccié, que manté una esta-
bilitat en la seva organitzaci6, la seva historia la fa ser parti-
cular i té un codi propi per oferir la cobertura de les necessitats
basiques dels seus membres. (PEREZ, MOLERO i AGUILAR,
2008).

En intervenir amb una persona malalta s’ha d’incloure la
seva familia en el moment que els prestem atencié. La interac-
ci6 que es produeix entre els membres de la familia defineix
gran part de la intervencié professional ja que la familia no és
la suma dels seus individus siné el producte de les relacions
entre tots els seus membres i amb les xarxes socials de les que
formen part (MINUCHIN, 1977).

Fins a I’actualitat, cap institucié humana o social ha acon-
seguit substituir el funcionament de la familia, especialment
en la satisfaccié de les necessitats biologiques i afectives de
les persones (GUERRINI, 2010). Segons aquesta autora, la
familia persistira en la mesura que és la unitat humana més
adequada a les societats actuals, malgrat que s’hi produei-
xen canvis de forma constant. Aquesta institucié basica ofe-
reix freqiientment la prestacié de 'atencié als seus membres
malalts.

Actualment l'evidéncia ha demostrat que ja no es pot
parlar de "la familia", com una tnica forma, sindé que s'ha

En intervenir amb una
persona malalta s’ha
d’incloure la seva familia
en el moment que els
prestem atencio.
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En la situacio d’atencié
ala persona malaltai
ala seva familiaen
processos de final de
vida hem de ser molt
curosos amb I'objecte
d’estudi, prenent la
perspectiva que aquelles
actuacions, accions i
estils mostrats estan
fermament condicionats
per la situacio de crisi
que estan vivint.

de parlar de "les families", atés que no hi ha una sola mane-
ra de ser, de considerar, de pensar i de constituir. Existeixen
noves formes familiars presents en el nostre escenari social
actual i que aporten una gran riquesa. Hi ha diferents au-
tors que han optat per fer noves classificacions de la familia
(RONDON GARCIA, 2011). De la mateixa manera, les dina-
miques, els rols de genere i les relacions jerarquiques famili-
ars també han sofert canvis que s'han de considerar en el
moment de l'estudi familiar (MARTIN, MAIQUEZ i RODRI-
GO, 2009).

Actualment les families solen ser poc extenses i aquest fet
condiciona l'escas relleu que es déna als centres hospitalaris
per realitzar la preséencia i acompanyament a les persones
malaltes. So6n freqiients les situacions de cuidador princi-
pal i tnic. El gruix de l’atencié de les persones malaltes
continua sent una tasca familiar i, molt especialment, és
una tasca de dones familiars cuidadores (esposes, filles, ger-
manes, mares, cunyades...). Hi ha una certa obligatorietat im-
posada socialment en destinar la cura de les persones malaltes
als seus familiars i aquests tenen tan identificat aquest paper
que sovint no demanen ajuda per no ser titllades d’incapaces,
de no tenir voluntat de cures o de no esforcar-s’hi prou
(REDERO, 2006).

Hi ha una dificultat en l’atenci6 al final de la vida de les
persones malaltes. Cal legitimar les dificultats percebudes pels
cuidadors, dificultats que es poden classificar en: fisiques (es-
tat de salut precaria del cuidador, edat avangada...), emocio-
nals (dificultats en 'adaptacié al concepte de pérdua, malalties
i/o trastorns mentals del cuidador...) i socials (incorporacié
de la dona al moén laboral, els horaris i la precarietat dels ma-
teixos, la distancia geografica existent entre els membres de la
familia, 'existencia d’altres carregues familiars a les quals aten-
dre com poden ser la crianca de nens petits...).

Historicament la familia ha estat objecte d’analisi i d'inter-
vencié. En aquest sentit, 'atenci6é a la familia comporta un
procés metodologic que inclou la valoracié social i familiar, el
plantejament de les accions, la intervencié per al canvi i 'ava-
luacié de resultats, dins d’un enfocament de relacié d’ajuda
(GUERRINI, 2010).

En la situacié d’atencié a la persona malalta i a la seva
familia en processos de final de vida hem de ser molt curosos
amb 1'objecte d’estudi, prenent la perspectiva que aquelles ac-
tuacions, accions i estils mostrats estan fermament condicio-
nats per la situacié de crisi que estan vivint. El que la familia
ens mostra esta influenciat pel moment actual que esta pas-
sant.

La presencia de la malaltia i/o de la situaci6é de final de
vida provoca una crisi que ben segur altera les rutines en I'ac-
tuacié familiar habitual. Gairebé tots els teorics atorguen a la
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situaci6é de crisi un significat d’estat temporal de trastorn i
desorganitzacio, que es caracteritza per l'existéncia de la inca-
pacitat de la persona per abordar certes situacions particulars
(SLAIKEU, 1996).

Es pot considerar que, davant la crisi que suposa la presen-
cia d’'una malaltia terminal, les families poden presenten difi-
cultats per flexibilitzar els seus costums i poden mantenir
patrons previs de funcionament que poden ser, en aquest mo-
ment, ineficaces per adaptar-se a la nova situaci6é. Aquests
patrons, que freqiientment estan basats en la historia familiar,
els valors i les regles internes de la familia, poden dificultar la
comunicacié intrafamiliar, la distribucié de tasques o l’assig-
nacié de rols dins de 'entorn familiar.

La crisi produida per la preséncia de la malaltia i la consi-
deraci6 de la mort d'un dels seus membres és la major amena-
¢a a la unitat familiar. Representa la ruptura dels plans de
vida personals i familiars. Les conseqiiéncies d’aquesta falli-
da provoquen que les persones s’hagin d’adaptar a la nova
situaci6 imposada i que provoca incomoditat per la immedia-
tesa i brusquedat en la seva aparici6. La malaltia apareix en
un moment determinat i obliga les persones que la pateixen i
als seus familiars a l'exigéncia d’una rapida adaptacié a la
nova situacio i a la precipitada resolucié de les noves necessi-
tats a cobrir.

El sistema familiar passa a ser vulnerable quan un dels
seus membres pateix i més quan un familiar pot morir. Com a
sistema haura de realitzar canvis adaptatius en les seves rela-
cions per fer front a la nova situaci6 i és tasca professional
potenciar-los i promoure canvis en la seva estructura (MINU-
CHIN, 1977). La idea d’un sistema dinamic com és la familia,
en continua transformacid, permet mirar-la des de la reestruc-
turaci6 de les seves regles invisibles de funcionament.

Davant la malaltia d’un membre, la familia pateix una
crisi emocional, entra en una situacié en la qual mai abans
s’havia trobat. Cada familia ha de fer a la seva manera o
estil, mai s’ha d’ajustar a un sol patré i, sens dubte, algunes
families ho faran millor que altres. Kubler-Ross (2000) ha
teoritzat sobre les etapes de dol per les que poden passar les
persones i assenyala la importancia de la preparacié perso-
nal per a l'acceptacié del fet de morir. Actualment hi ha una
dificultat en 1’acceptacié de morir motivada principalment per
la negaci6 de la idea de mort que esta present en la societat
actual.

El funcionament del sistema familiar pot requerir modifi-
cacions davant I'aparici6 de la malaltia i sera molt important
constatar en quina mesura la nova situacié provoca canvis en
les condicions ja establertes i impacta en la seva estabilitat, i
saber amb quins mitjans o recursos compta el sistema familiar
en el seu conjunt per fer front a aquestes situacions de desequi-
libri. Ates el caracter multideterminat del sistema familiar s’ha

El funcionament del
sistema familiar pot
requerir modificacions
davant I'aparicié de la
malaltia i sera molt
important constatar en
quina mesura lanova
situacio provoca canvis
en les condicions ja
establertes i impacta en
la seva estabilitat, i saber
amb quins mitjans o
recursos comptael
sistema familiar en el seu
conjunt per fer fronta
aquestes situacions de
desequilibri.
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Des de treball social hem
d’evitar el model rigid de
valoraci6 basat
“primordialment” en els
factors de risc i destacar
que el balancg dels
factors protectors i dels
factors de risc permet
considerar el grau de
vulnerabilitat al qual esta
exposada una persona i,
per tant, treballar des
d’aquesta valoracié
professional.

de contemplar la idea de Rodrigo, Maiquez, Martin i Byrne
(2008) en la qual assenyalen que hi ha diferéncies entre les
families a causa de la desigualtat dels recursos que el propi
sistema familiar disposa i dels factors condicionants: de pro-
tecci6 i de risc.

En parlar de factors de proteccid, ens referim a les condici-
ons o als entorns que afavoreixen el desenvolupament d’indi-
vidus o grups i, en molts casos, que ajuden a reduir els efectes
de les circumstancies desfavorables. Hi ha factors protectors
externs (aquelles condicions del medi que actuen reduint la
probabilitat de danys) i factors protectors interns (aquells que
formen part dels atributs de la propia persona).

D’altra banda, els factors de risc sén els que, quan aparei-
xen, incrementen la possibilitat de desenvolupar un proble-
ma emocional o de conducta en determinat moment. Es
qualsevol caracteristica o qualitat que va unida a una ele-
vada probabilitat de danyar la salut. Hi ha factors de risc
externs, condicionants del medi que augmenten la probabi-
litat de danys, i hi ha factors de risc interns que inclouen
caracteristiques de la persona. Historicament s’han fet estu-
dis que conclouen que l"'acumulacié de factors de risc és relle-
vant per a la determinacié d'un possible resultat evolutiu d'una
situacid, pero també s’observa una major tendéncia a sobrees-
timar el risc basat sobretot en el seguiment d'un enfocament
biomedic.

Des de treball social hem d’evitar el model rigid de valora-
ci6 basat “primordialment” en els factors de risc i destacar que
el balang dels factors protectors i dels factors de risc permet
considerar el grau de vulnerabilitat al qual esta exposada una
persona i, per tant, treballar des d’aquesta valoracié professi-
onal. S’ha d’elaborar el pla d'intervencié basant-nos en 1’ana-
lisi dels factors de risc i dels factors de proteccié existents en el
nucli familiar, amb I’objectiu de reduir els uns i potenciar els
altres.

A les families, és important no assenyalar continuament
el que no funciona, el que és distorsionat, siné utilitzar el
que es detecta com a optim, el que es té de constructiu. S’ha
de parlar de la competéncia de les families, entenent el con-
cepte no com que les families saben fer-ho tot, siné que te-
nen competeéncies perd que, en algunes ocasions, o bé no
saben utilitzar-les en el moment oportt, o no es recorden que
les tenen, o se’ls impedeix que les utilitzin des de fora, o elles
mateixes s’autoimposen no utilitzar-les per diferents motius
(AUSLOSS, 1998).

Derivat de la delimitacié dels factors protectors i els de risc,
emana el concepte de resiliéncia. La resiliéncia individual es
defineix com la capacitat de la persona d’enfrontar-se a una
fatalitat. Aquesta aptitud permet a certs individus desenvolu-
par-se amb normalitat tot i viure en un context desfavorit. Es
un procés dinamic que promou l'adaptacié positiva dins d'un
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entorn d’adversitat significativa (LUTHAR, CICCETHI i
BECKER, 2000).

En les situacions en les quals la familia s’enfronta a la situ-
acié de malaltia i final de vida d'un dels seus membres s’ha de
parlar del concepte resiliencia familiar ja que posiciona el fo-
cus no en l"accié individual de cada membre de la familia,
sin6 en el risc i en la resiliencia de la familia com a unitat
familiar basant-se en les adversitats que impacten a tot el grup.
Walsh (2004) posa I'exemple de “l'efecte dominé” per dibui-
xar com un situacié desfavorable repercuteix en tots i cadas-
cun dels membres de la familia i en les seves relacions. De la
mateixa manera, hi ha certs processos familiars basics que ser-
veixen perqueé el sistema familiar es compacti, estableixi meca-
nismes que serveixin per esmorteir els efectes de la crisi i
redueixi el risc de disfuncié, i s’aconsegueixi una adaptacié
apropiada.

En l'actualitat, es considera que una familia és resilient en
la mesura que fa possible que cadascun dels seus membres
creixi davant l'adversitat i promogui la coheréncia en mante-
nir-se com unitat, mostrant que els esdeveniments de la vida
son part d’un procés continuat, posant l'interes en crear for-
mes actives i saludables de satisfacci6é de les necessitats indi-
viduals per fomentar el desenvolupament de cada un dels
membres. (FORES i GRANE, 2008).

La capacitat de les persones per superar la situaci6 i fins i
tot sortir reforcats en certs aspectes, esta intimament lligada a
la resiliencia familiar. Fernandez, Parra i Torralba (2012) indi-
quen que la resiliencia familiar fa més humana l'experiéncia
de la malaltia i afavoreix funcionaments personals i familiars
que resulten beneficiosos per a la totalitat.

Procés de final de vida. Impacte i repercussions

La situacions de final de vida segons la Societat Espanyola
de Cures Pal-liatives estan marcades, des de l'estratégia en
cures pal-liatives (2007), per la complexitat que es deriva de la
presencia d’una malaltia terminal en una persona. Qualifi-
quem de terminal la malaltia avancada, progressiva i incura-
ble, amb simptomes fisics, intensos, multifactorials i canviants
que provoquen un impacte emocional en la persona malalta,
la seva familia i I'equip terapeutic i en la qual el pronostic de
vida és limitat.

En aquest sentit, com a societat s’ha produit un canvi en
allo que es demana al professional. Actualment es reclama
una millora de 'atencié al ciutada malalt, exigint el respecte a
la seva voluntat i el coneixement de la seva necessitat, i al seu
entorn més proper. Les cures pal-liatives pretenen donar res-
posta a aquestes necessitats, tenen com a objectiu la promocié
del confort i la millora de la qualitat de vida de la persona al
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final de la vida i atorguen a la familia el paper principal i
proper a la persona malalta (GOMEZ-BATISTE, BORRELL i

ROCA, 2003).
Les bases de la terapeutica de les cures palliatives sén:

m [’atenci6 integral, que consideri els aspectes fisics, emo-
cionals, socials i espirituals. Atenci6 individualitzada i
continua.

m El malalt i familia son la unitat a tractar. Es reconeix a la
familia el paper rellevant de suport a la persona malalta,
especialment en l"atencié domiciliaria.

® Es té com a objectiu la promocié maxima de 1’autono-
mia i dignitat de la persona malalta i aixd0 comporta
I’establiment conjunt, amb la persona, de 1'estratégia
terapeutica.

®m Mirada professional activa. S’elimina el “no hi ha res
més a fer”, es manté una concepci6 terapeutica activa.

m Foment de I'ambient de respecte, d'intimitat, de confort i
de suport cap a les persones malaltes i la seva familia.

Les cures pal-liatives promouen una atencié multidimen-
sional i ho porten a terme amb una atencié multidisciplinaria.
L’atencié de suport a les persones malaltes i als seus familiars
per ajudar a enfrontar la malaltia, la perdua i el dol és tasca
dels professionals d’ajuda, i el treballador social és un ele-
ment essencial de I'equip terapeutic.

La situacié de final de vida té un impacte important en
I'esfera individual, familiar i social de les persones. S"han
detallat les repercussions que la situacié d’impacte genera i
s’ha descrit que en aquest moment poden emergir tot tipus
de reaccions i emocions: negaci6, rabia, culpa, confusio, la
por al desconegut, ansietat desmesurada, etc., que afecten el
malalt i a la seva familia (ARRANZ, BARBER, BARRETO,
BAYES, 2003).

Des de la practica diaria s’ha observat que durant "evolu-
ci6 de la malaltia es detecten certs moments on aquest impacte
es fa més latent:

1) El moment del diagnostic, quan, segons la tipologia de la
malaltia (per exemple: el cancer), hi ha una primera rela-
ci6, a causa de la connotacié negativa de la malaltia,
amb la possibilitat de morir.

2) En el moment de progressi6é o empitjorament de la malal-
tia, ocasi6 en la qual s’acostuma a produir un canvi de
tractament: de tractament actiu a tractament pal-liatiu, i
on es reobren certes fantasies i temors relacionats amb la
incertesa del futur de la persona malalta.

3) La situaci6é d’ultims dies, que acostuma a constatar
aquells temors relacionats amb la situacié de mort i que
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remouen sentiments i emocions de la persona malalta i
de la seva familia (RIQUELME, 2015).

El procés d’adaptacié dependra dels factors estressants que
es pateixen: I'impacte del diagnostic, els efectes dels tracta-
ments rebuts, la incorporacié de la possibilitat de morir, el
significat que les persones atorguen a la malaltia...

Segons la fase de la malaltia, Navarro (2004) assenyala les
tasques que la persona malalta i la seva familia han de realit-
zar per aconseguir adaptar-se a la nova situacio:

m Fase aguda: Conviure amb la malaltia i els seus condi-
cionants. Aconseguir informacié sobre el diagnostic i
pronostic de la malaltia. Informar-se sobre el paper de la
familia i la relaci6 amb el sistema sanitari.

m Fase cronica: Redissenyar els rols familiars. Assignar i
rebre el paper del cuidador. Evitar que la malaltia sigui el
centre de la rutina familiar. El cuidador ha de compa-
tibilitzar la cura de la persona malalta amb els plans
individuals i els familiars. Suport social (emocional, d'in-
formaci6 i material).

u Fase terminal: Revisi¢ de vida. Fomentar la resolucié d’as-
sumptes pendents. Suport emocional continuat a la per-
sona moribunda. Dol anticipat per la mort de la persona
malalta.

En la situacié de final de vida, és freqiient que apareguin
els sentiments depressius a causa que s’entén la situacié que
es viu; a hores d’ara es pot produir el que els professionals
anomenen crisi de coneixement i implica constatar, per part
de la persona malalta i/ o la seva familia, quines son les condi-
cions i les conseqiiencies que l’evolucié de la malaltia ha com-
portat. En aquests moments, oferir una informacié d’acord amb
les capacitats que la persona té és un element clau a utilitzar
pels professionals, que ha de ser seguit d’actituds de garantia
de suport i d’acompanyament.

Les reaccions emocionals no sén iguals en tots els casos. A
més, no responen a una seqiiéncia establerta i poden produir-
se en qualsevol moment de la malaltia o del procés d’adapta-
ci6 propi de cada individu. Hi ha les que han de ser titllades
de “reaccions emocionals normals”, congruents amb la situa-
ci6 viscuda (LAZARUS i FOLKMAN, 1986), pero també hi ha
una série de reaccions emocionals que necessitaran major acom-
panyament professional especific.

La comunicaci6 intrafamiliar també es veu modificada quan
hi ha una situacié de malaltia en un membre de la familia. Un
aspecte molt rellevant és la representacié social que la malal-
tia té per a les persones. Es freqiient que la familia vinculi
certes malalties (per exemple: el cancer) amb la mort i que el
relacioni amb experiéncies prévies de la malaltia en la familia
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Un exemple de creenca
limitant es pot donar en
situacions familiars en
les que es considera que
la cura de les persones
malaltes I’han de
realitzar els membres
femenins del grup
familiar.

o en el seu entorn. Per aquests motius es provoquen alteraci-
ons en la comunicacié intrafamiliar. (RIQUELME, 2015). Els
significats atorgats a la malaltia impacten en la persona ma-
lalta i en la seva familia, les vivencies anteriors relacionades
amb la malaltia (malaltia d’altres membres, morts anteriors,
noticies aparegudes en els mass media) sén reviscudes, emer-
geixen amb forca i adquireixen una presencia que pot fins i tot
generar bloqueig.

El sistema de creences sol ser la base sobre la qual s’assen-
ta la manera de comportar-se i d'interpretar els fets. Aquestes
creences marquen el que se sent i com les persones senten.
Pot ser que les creences controlin la dinamica familiar quan
estan fortament arrelades en els sistemes de pensaments que
serveixen com un filtre, com un patré, una mesura per fer un
judici de les coses i dels fets que els succeeixen. La dificultat
es presenta quan les creences so6n limitants, en el sentit que no
obeeixen al coneixement en si, sindé a una analisi inexacta,
un judici precipitat que es pot derivar, per exemple, d'una
imposicié educativa o d'una suposicié exigida pel context.
La creencga és limitant quan s'imposa, es pren com una veri-
tat lliure de discussid, i determina el judici de les coses i
dels fets i les accions que es realitzen. Un exemple de creenca
limitant es pot donar en situacions familiars en les que es con-
sidera que la cura de les persones malaltes I'han de realitzar
els membres femenins del grup familiar, i hi ha una certa obli-
gatorietat per part de les esposes, les filles, les germanes,
les mares o les cunyades de cuidar a la persona malalta, i que-
da relegada la voluntarietat de I'acci6é de tenir cura per part
d’aquestes.

En certs moments, la familia eleva les seves creences deri-
vades de les viveéncies a nivell de senténcies, com a conclusi-
ons de les seves propies hipotesis, i consideren certs aspectes
com dogmes i els imposen. La intencié és protectora, amb 1"ob-
jectiu de no fer mal a la persona malalta perd amb aquestes
actuacions poden provocar moments de no comunicaci6 flui-
da dins de I'entorn familiar i també amb I'equip que els atén.
Aquestes accions generen més desconcert i confusié en la per-
sona malalta que ja és altament vulnerable. Un exemple clar
pot ser la decisié de no oferir una informacié verag de la malal-
tia i el seu pronostic a la persona malalta amb 1'objectiu de
protegir-la amb I"argument “que no pateixi”. Aquestes situa-
cions de pacte o setge de silenci es poden donar per les dificul-
tats existents en contenir el patiment familiar i solen donar
resposta a l'existéncia de 1'imaginari familiar en el sentit que
“allo del que no es parla no existeix”.

Fer emergir les creences personals i familiars existents és
tasca professional del treballador social en la seva relaci6 i
treball amb les families ateses per aixi coneixer quins aspectes
son rellevants en la manera d’actuar. Cal conéixer a les famili-
es per aixi poder-les entendre i treballar amb elles, compren-
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dre el seu punt de vista, el seu sofriment i la seva manera de
procedir per establir un procés cooperatiu d’interpretacié del
que succeeix. Construir un consens amb elles mitjangant acci-
ons comunicatives en les quals permetem que sorgeixin els
dubtes, els desitjos, les fantasies i les pors que es deriven de les
seves creences i de la situacié que estan vivint amb la malaltia
del membre familiar. Crear un clima on la familia no se senti
jutjada sin6 entesa, també com a element a tenir cura de forma
principal.

Contenir reaccions de la familia derivades d’emocions com
la rabia, que sol ser multidireccional (contra el pacient i contra
I'equip), o com la culpa, que és molt freqiient i sol tenir com a
objectiu el reparar la situacio, és clau en l'actuacié professio-
nal, juntament amb la normalitzacié de sentiments que pu-
guin emergir per poder tractar-los. L objectiu a seguir és I’anar
acomodant el ritme d’adaptacié del procés a la capacitat d’as-
similacié de l'altre.

De la mateixa manera, hi ha altres series de repercus-
sions derivades de la preséncia de la malaltia i del procés
de final de vida, a més de les derivades de la necessitat
d’adaptacié, com poden ser les dificultats economiques, els
canvis en l'auto-imatge que té la persona malalta i la percep-
ci6 de la seva familia, les relacions socials i el suport social, els
canvis en els rols familiars i la sobrecarrega derivada de les
cures, entre d’altres. Aquest tipus de repercussions impacten
en gran mesura i també solen ser ateses pels professionals de
treball social.

La intervenci6 professional del treballador social

Els objectius del treball social es basen en la millora de la
qualitat de vida i en superar les dificultats per a un millor
desenvolupament de la persona (BARRANCO, 2004). En I'am-
bit de la salut, la missi6é del treball social és prestar atenci6 a
les necessitats socials i de suport emocional de la persona i
del seu entorn familiar, unes necessitats que es deriven i/o
es generen a partir d'un procés agut i/o cronic de malaltia.

Novellas i Pajuelo (2006) indiquen que I’objectiu de I'aten-
ci6 familiar en cures pal-liatives és promoure que la familia
pugui realitzar la funcié cuidadora amb el membre malalt. Es
parteix de la premissa que aquesta acci6 resultara un element
saludable per al procés de dol que viuen. El poder tenir cura de
la persona malalta aportara un element d’assossec en el des-
envolupament d’'un dol familiar favorable. Haver pogut pres-
tar atenci6 i donar suport a la persona durant tot el curs de la
malaltia, i proporcionar una assisténcia continuada, contri-
bueix a atorgar la satisfacci6 i la tranquil-litat d’haver fet el
més optim per a la cura de la persona malalta i, per tant, és
beneficiés pel procés de dol familiar.

Cal conéixerales
families per aixi poder
entendre-les i treballar
amb elles, comprendre el
seu punt de vista, el seu
sofrimentila seva
manera de procedir per
establir un procés
cooperatiu
d’interpretacio del que
succeeix.
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Acompanyament en processos de final de vida

La intervencio es basa
sobretot en incorporar
els recursos propis de la
familiaiels de la seva
xarxa de suport més
propera, iles
comunitaries.

La importancia de la intervencié professional en processos
de final de vida rau en determinar els elements sobre els quals
cal iniciar-la. L’estudi de la situaci6 real és basic per a la realit-
zaci6 de l'avaluaci6, el disseny de les hipotesis de la interven-
ci6 i la planificacié dels objectius. La intervencié es basa
sobretot en incorporar els recursos propis de la familia i els de
la seva xarxa de suport més propera, i les comunitaries. I per
aix0 hem de coneixer bé a la persona malalta i la seva familia,
entendre la seva particularitat i iniciar un procés tnic de tre-
ball conjunt.

Durant la intervencié professional que es realitza cal des-
tacar que el que s’avalua és una aproximacié a la situacié
familiar. La circumstancia en la que atenem a la familia es-
devé en un moment concret i ens mostra a una familia deter-
minada, condicionada a la situacié que esta vivint i que,
segurament, seria diferent a com funcionaria sense l'impacte
que genera la malaltia. Per aquest motiu el que fem en el nostre
estudi és un acostament familiar que ens permet coneixer els
aspectes basics d’estructura, de dinamica familiar i dels seus
factors de risc i factors protectors que es presenten en aquest
moment.

En establir la primera relacié amb la familia es reconeix
quina és la situacié amb la que s’haura d’iniciar el pla de
treball. Es defineix quina és la posici6 de la familia i es com-
parteix amb ells la detecci6 de les seves fortaleses i les seves
debilitats per iniciar el treball conjunt. Considerar la fami-
lia i la persona malalta de forma particular determinara el
treball individualitzat, derivat del que indiquen Davies i
Higginson (2004) que assenyalen que s’ha de valorar la per-
sona malalta des de la seva propia historia, les seves propi-
es relacions i cultura. Els autors indiquen que les persones
que atenem es mereixen respecte com éssers Unics i ori-
ginals.

En la intervencié s’han d’aclarir les necessitats que emer-
geixen derivades de la situacié de final de vida:

m Necessitats relacionals: existéncia d’alteracié de rols,
afllament social extern, patré6 de comunicaci6é familiar
alterat...

m Necessitats emocionals: presencia d’alt impacte, expec-
tatives desajustades, existencia de temors que incapa-
citen...

m Necessitats d’estructura i organitzacié de situacions de
sobrecarrega, existéncia d’altres membres vulnerables, di-
ficultat per atendre les noves situacions...

m Necessitats practiques i de context: dificultat en la ges-
tié del temps familiar, assumptes pendents, dificul-
tats horaries o geografiques per atendre la persona ma-
lalta...
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La intervenci6 del professional no ha de basar-se només en
aquells aspectes que no estan coberts, que son viscuts des de la
necessitat. La intervencié del treballador social no ha de ser
una actuacié fragmentada, sin6é que ha d’empoderar els recur-
sos propis de la familia i de la persona malalta i retornar-los el
seu paper com a protagonistes en la superacié de les seves
propies dificultats.

D’aquesta manera, tindrem en compte diferents dimensions
familiars:

m L’estil familiar: com mostren els seus afectes, el procés de
comunicaci6 intrafamiliar, les aliances familiars...

® La competeéncia familiar: jerarquies existents, capacitats
efectives, compliment de funcions...

® La cohesié: l'afinitat, la unié emocional, la forma que
utilitzen per a prendre decisions, interessos...

m L’adaptabilitat: capacitat d"ajustament, flexibilitat als can-
vis, rols, normes...

La presencia de certs elements d’aquestes dimensions defi-
niran els comportaments adaptatius a la situacié viscuda.
D’aquesta manera la flexibilitat, la capacitat de canvi i una co-
municacié familiar clara i respectuosa seran elements que aju-
daran a aconseguir un procés d’adaptacié saludable.

Un cop realitzat I'estudi individual farem una aproxima-
ci6 diagnostica. Realitzem una interpretacié professional. El
diagnostic social pretén aconseguir una definici6, el més con-
creta i real possible, a la situaci6 social i de personalitat d'una
persona concreta i de I'entorn que I'acompanya, realitzant-lo
en base a l'aplicaci6 de la tecnica de I'entrevista. (DE ROBERTIS,
2003). Es fonamental en les entrevistes mantenir una atenci6
activa, captar el que és important per a les persones; hem de
donar-los el temps perqué mostrin les seves preocupacions i
els seus sentiments. L’acte d’escoltar ja és de per si terapeutic
en la mesura que és reflexiu i no defensiu.

Des del treball social no s’ha d’oblidar la trilogia del pro-
cés d’atenci6 a les persones: escoltar, entendre i atendre. Se-
guir la cronologia d’aquest procés és important, hi ha moments
en qué els professionals escoltem i tot seguit atenem, sense
haver entes el que les persones estan passant. El fet d’atendre
sense entendre -de forma conscient o inconscient- les acti-
tuds, les creences i els estils de vida de les persones malaltes i
dels seus familiars no permet realitzar una correcta interven-
ci6 professional.

Dins el procés d’acompanyament que es realitza amb la
persona malalta i la seva familia es poden descriure unes activi-
tats que es realitzen. Son intervencions dutes a terme respectant
el ritme de la persona, promovent el canvi des de la promocié
de I'apoderament i de I'autonomia personal i familiar:

® Normalitzar sentiments i reaccions familiars. Compren-

La intervenci6 del
treballador social no ha
de ser una actuacié
fragmentada, sin6 que ha
d’empoderar els recursos
propis de la familiai de la
persona malalta i
retornar-los el seu paper
com a protagonistes en
la superaci6 de les seves
propies dificultats.
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Acompanyament en processos de final de vida

dre i empatitzar amb les respostes derivades de l'estil
familiar.

® Ventilar sentiments. Fomentar que es comparteixin.
® Ajudar a mantenir l'esperanga real, acotada a la situacio.

m Oferir una atenci6 als rols familiars: canvis, assignaci6
del paper cuidador, evitar situacions de sobrecarrega en
el cuidador.

m Assessorar en relacié a qiiestions practiques.

m Oferir contacte emocional i fisic proper a la persona ma-
lalta i el seu familiar.

m Oferir garantia de cura i suport.

m Facilitar la revisié “positiva” de vida de la persona ma-
lalta.

m Reconeixer les habilitats i les capacitats de la familia.

B Anticipar-nos a situacions derivades de la mort del mem-
bre familiar malalt.

m Assessorar en rituals de dol.

El treballador social ha d’establir un dialeg col-laboratiu
amb les persones que atén: la persona malalta i els seus fami-
liars, atorgar-los a ells la categoria de persones “expertes” i
oferir-los un espai on poder parlar d’allo que els preocupa, on
poder parlar de tot allo “que no s’ha dit” i que és clau per
oferir-los la millor atencié.

A tall de conclusi6, es podria resumir la intervencié profes-
sional del treballador social en coneixer les circumstancies
uniques de la persona i la seva familia, entendre la seva viven-
cia del procés de fi de vida sense jutjar-la, reconeixent a I'altre
com l'actor principal, on es prioritzara els seus interessos, el
seu temps i els seus desitjos. Buscant sempre aquells aspectes
que recapacitaran i repotenciaran a la persona malalta i la
seva familia per cooperar en 1'accié de cuidar i oferir el maxim
suport i un seguiment continuat.
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