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Resum

Les cures palliatives, d'implantacio recent al nostre pais, ofereixen
un camp professional important per al treball social. El model d'atencié que
requereix el seu desenvolupament, basat en una atencié integral de tots
els problemes que genera la situacié de malaltia terminal i la necessitat
d’atendre el malalt i la seva familia com a un unitat, fa que la feina del
treballador social hagi estat basica ja des de les primeres experiencies als
“Hospice” anglesos com aqui al nostre pais.

El treball social, juntament amb la psicologia i la psiquiatria, forma
el que s’ha anomenat ambit psicosocial de I'atencio en cures palliatives.
Després d'uns anys inicials dedicats a implementar recursos especifics
i agafar experiencia assistencial, el treball social s’ha consolidat com la
disciplina psicosocial basica dels equips de cures pal-liatives de Catalunya.

Paraules clau: Cures palliatives, atencio psicosocial, metodologia d'inter-
vencio, avaluacio, recerca
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Abstract

A recently established field in Catalonia, palliative care offers a
substantial professional domain for social work. The care model required
for its development, based on a comprehensive approach to all the issues
arising from the situation of terminal illness and the need to care for the
patient and their family as a unit, makes the work of the social worker
paramount. This has been true since the earliest experiences in English
hospices, and indeed it also applies here in Catalonia.

Along with psychology and psychiatry, social work constitutes what
has been termed the psychosocial domain of palliative care. After several
early years devoted to implementing specific resources and gaining clinical
experience, social work has established itself as the fundamental psycho-
social discipline within palliative care teams in Catalonia.

Keywords: Palliative care, psychosocial care, intervention methodology,
assessment, research.
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A nivell general de les cures pal-liatives, i especialment en el context
anglosax6, han sorgit inquietuds respecte a la necessitat d'un major conei-
xement de 'aportacié que es fa a nivell psicosocial. Es, doncs, basic que
els treballadors socials dels nostres equips reflexionin i alhora plantegin
linies de recerca, tant en I'ambit apuntat com en el referit a la influéncia
del context cultural en el procés de mort.

Lalinia escollida pel nostre equip va dirigida a un dels grans reptes
de l'atencio psicosocial: la introduccio de metodologia de treball. La recerca
es va articular entorn de la disciplina de treball social, la qual va plante-
jar-ne el disseny, desenvolupar-ne els aspectes funcionals i consolidar dins
I'equip la incorporacié practica dels resultats.

El debat sobre els continguts i I'efectivitat de I'atencid psicosocial
en cures palliatives és recent. Durant molt de temps s’ha pressuposat que
qualsevol intervencié en aquesta area era adequada per la seva propia na-
turalesa. Aquesta situacio, afegida a les dificultats metodologiques propies
de la investigaci6 psicosocial, ha dificultat la implementacio de sistemes de
documentacio i monitoritzacié aixi com I'avaluacioé dels resultats.

Els darrers anys la inquietud dels professionals s’ha anat concretant
en la necessitat de donar respostes a preguntes com: Quina és la practica
professional més efica¢g? Quines accions inclou? A qui han de dirigir-se
aquestes accions? Quan? Com poden avaluar-se els resultats?

La inquietud dels professionals, conjuntament amb la conjuntura
sociopolitica actual en que els resultats economics dels sistemes de salut
son limitats, ha fet imprescindible la demostracio de 1'eficacia i l'eficiéncia
de la intervencié en els aspectes psicosocials i, en conseqiiéncia, la intro-
duccié de metodologia en aquesta area com un dels reptes més importants
al qual s’enfronten actualment les cures pal-liatives.

Una de les formes d'avancar en aquesta area és establir models
d’'intervencio. Un model és una representacié simplificada de la realitat
que emergeix d'una teoria i defineix un esquema referencial com a guia
per a la practica. Un dels beneficis de la utilitzacié dels models en ciencies
humanes i socials és que ofereixen un marc que uneix aspectes de teoria,
de metode i funcionals.

Quan s'utilitza en un context com el de 'atencié psicosocial en cu-
res palliatives, implica situar-se en el marc teoric que permet interpretar
situacions i especificar els topics i els subjectes d'intervencio, aixi com
I'establiment de sistemes de documentacio i monitoritzacié del continuum
assistencial: valorar les necessitats, intervenir-hi i avaluar els resultats.

No hi ha una unica teoria que guii la practica psicosocial en cures
palliatives. En realitat, els equips han adoptat elements provinents de
diferents teories psicologiques i sociologiques que s’han mostrat utils en
la practica diaria.

La revisio de la literatura en cures palliatives ens mostra que encara
que no es treballi formalment en el concepte de model, els equips en com-
parteixen les dimensions quan s'organitzen el treball quotidia. Aixi doncs,
compartim els principals temes a tractar comunicacio-relacid, processos
d'ajust emocional, patologia emocional i problemes practics. Els factors
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organitzatius i les diferéncies culturals s’han de tenir en compte, ja que
influeixen en la practica clinica de I'atenci6 psicosocial.

Eltreball continuat des de la perspectiva d'un model facilita el pro-
grés en les arees que presenten actualment els majors reptes (casos d'alt
risc o de complexitat), al mateix temps ajuda a definir les prioritats i els
limits d’'intervencio.

Des de 1993 la Unitat de Cures Pal‘liatives de I'Hospital de la Santa
Creu de Vic (Barcelona) ha aplicat un model d'intervencio psicosocial amb
les families a través del cuidador principal com a subjecte d'intervencio.

En aplicar-lo, hem combinat prioritats d'investigacié en la practica
clinica quotidiana, de la qual hem desenvolupat fins ara tres etapes:

la etapa (1993-1994): Validacié del model. Vam demostrar efectivitat dife-
renciada en la resolucio en les arees d’ajust emocio-
naliproblemes practics (65% i 79%, respectivament).

2a etapa (1994-1995): Definici6 retrospectiva de les caracteristiques del
cuidador principal amb risc de no adaptacié al pro-
cés de cura del malalt. Amb una mostra de 110 casos
vam observar un 22% de cuidadors no adaptats. El
risc s’associava a tenir definides com a problemati-
ques dues de les arees de valoracié de necessitats,
aixi com que l'equip indiqués inicialment la inter-
vencio especialitzada.

3a etapa (1995-1997). Aplicacié del model com a instrument predictiu de
cuidadors amb risc de no adaptacioé. Sobre una mos-
tra de 80 cuidadors principals vam observar prospec-
tivament un 51% de casos exposats a risc. Al final
del procés d’'atencié es va confirmar la no adaptacio
en un 33,8% dels casos. La relacio entre casos expo-
sats arisc i casos no adaptats va ser estadisticament
significativa amb risc relatiu de 11,89. Es va confir-
mar la utilitat del model com a instrument predictiu
i es va avangar en l'observacio del criteri clau, el
qual va resultar tenir dues o més arees de valoracio
de necessitats definides com a problematiques. Es
va observar també que hi ha arees de necessitats
que tenen més pes especific en la desadaptacioé final
del cuidador.

Després d'aquests anys de treball des de la perspectiva de model
d'intervencié, considerem consolidada en la practica quotidiana de 'equip
la metodologia d'avaluacio de casos de risc, aixi com la definici6 dels tipus
d'intervencio6 diferenciada que requereixen. El model dona peu també a
avancar en altres linies d’'investigacio: eficacia dels tipus d'intervencio
segons el risc inicial, factors de risc clau, opini6 dels cuidadors respecte
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de la intervencié rebuda, relacié entre desadaptacié del cuidador i del
patologic, etc. Totes, no cal dir, de gran importancia en la demostracié de
I'eficacia i de l'eficiéncia en la intervencié psicosocial.

D’altra banda, el treball social ha quedat consolidat dins 'equip
com a disciplina cientifica assimilable a qualsevol de les propies de les
ciencies de la salut, demostra que té ambits de recerca propis i que el seu
desenvolupament repercuteix directament en la millora de I'atencid que
reben malalt i familia.

Presentacio de l'estudi
1.1. Treball social i cures pal-liatives
a) Treball social

Les cures palliatives s’han anat constituint en els darrers anys, i
especialment a Catalunya, des de la creaci6é del Programa Vida als Anys.
Més concretament des que al juliol de 1990 el Servei Catala de la Salut va
regular-ne la prestacié en un dels ambits de treball dels Serveis de Salut,
on el treball social té un paper cabdal i d’amplia projeccié professional,
tant directament assistencial com organitzativament i de gestio.

Les caracteristiques de la situacié de la malaltia terminal i del model
d'atencié adequat per donar-hi resposta conformen en gran part aquest
gran espai professional del treball social.

Creiem important, i com a materia introductoria a I'exposici6 de la
nostra recerca, revisar breument alguns dels conceptes claus de les cures
palliatives, ja que és en aquest gran marc (situacio de malaltia terminal,
model d’atencio, eines terapeutiques...) on s’han plantejat les inquietuds
i preguntes a les quals hem intentat donar resposta, que estem segurs
que aclariran alguns perques i els coms de la linia de recerca escollida.

Les cures palliatives consisteixen en l'atencio integral del malalt
i la seva familia per un equip multiprofessional, quan la malaltia ja no
respon a un tractament curatiu i en un termini relativament curt portara
la mort del malalt.

L'objectiu de les cures pal-liatives ha de dirigir-se a donar resposta
de forma eficag a les multiples necessitats fisiques, psicologiques, socials i
espirituals que comporta la situacié de malaltia terminal, sent el CONFORT
del malalt i la seva familia 1'objectiu terapeutic basic.

El paradigma de malaltia terminal és el cancer; s'hi desenvolupen
les cures palliatives a partir de plantejar-se una atencié adequada en els
estadis avancats i terminals de la malaltia, tot i que els seus principis
siguin aplicables a situacions similars (geriatria, SIDA) i valids en tots els
que una adequada pal-liacié es converteixi en objectiu principal.

El concepte de cures palliatives va néixer a mitjans dels anys 60 a
Anglaterra a través del moviment “Hospice”, liderat per Cecily Saunders.
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Des d’aleshores enga, aquesta atencié s’ha expandit i desenvolupat a prac-
ticament tot el moén.

La introduccié del concepte i la practica de les cures palliatives a
Espanya és molt més recent.

Durant els ultims 10-12 anys han coexistit algunes experiencies ai-
llades, les quals van iniciar un procés de contacte i relacié que va culminar
el mar¢ de 1992 a Vic (Barcelona) amb la Creacio de la Sociedad Espanola
de Cuidados Paliativos (SECPAL) i posteriorment amb la de la Societat
Catalano-Balear de Cures Palliatives (SCBCP).

De les distintes experiencies de cures pal-liatives a Espanya, ha
estat a Catalunya on I’Administracié autonomica ha donat un major su-
port per a la consolidaci6 d’aquest tipus de cures. Des de juliol de 1990, el
Servei Catala de la Salut a través d'un dels seus programes, el Programa
Vida als Anys, va regular la prestacié d’aquesta atencio, creant un sistema
de cobertura i atencié d’'aquests malalts en els distints nivells d'atencié
sanitaria: hospitals d’aguts, centres sociosanitaris i atencio primaria de
salut, amb la creacié de recursos especifics (unitats d'hospitalitzacio) i
d’equips de suport a hospitals i a I'atencié primaria.

Majoritariament les Unitats d'Internament de Cures Palliatives es-
tan ubicades en centres sociosanitaris i aquest ha estat el lloc on s’ha fet
la recerca.

L'Hospital de la Santa Creu esta situat a Vic (Barcelona), en una zona
de predomini rural amb algunes ciutats importants. L'area de cobertura
del centre és la de les comarques d'Osona i el Ripolles, amb uns 150.000
habitants.

L'hospital té una llarga tradicié en la zona (es va fundar al segle x1v)
iha passat per distintes époques; alhora que ha anat transformant-se per
adequar-se a les necessitats canviants de la societat.

Durant les ultimes decades la seva funcio fou la d'Hospital Comarcal
de referéncia. E1 1987, i amb la posada en marxa d'un nou hospital que va
deixar resolta I'atencio sanitaria dels malalts amb processos aguts, ' Hos-
pital de la Santa Creu va iniciar una nova etapa com a centre sociosanitari.
Adscrit al Programa Vida als Anys, va dissenyar un nou model d'atencié
adrecat a persones grans malaltes, persones amb malalties croniques evo-
lutives de gran dependencia i a persones en situacié de malaltia avancada
iterminal, desenvolupant respectivament les unitats de geriatria, conva-
lescencia i cures palliatives.

L'hospital disposa de 115 llits d'hospitalitzacié repartits en tres uni-
tats funcionals: Convalescencia, 40 llits; Llarga Estada, 55 llits i Cures
Palliatives, 20 llits.

Aixi mateix compta amb una Unitat de Dia de 25 places per atendre
els 3 col'lectius; un equip de suport de I'atencié primaria, per a I'assisténcia
en el domicili d’aquests malalts i un equip de suport a I'hospital d’aguts,
amb la mateixa funcio.

Per portar a terme els diferents aspectes de I'atencio al malalt i a
la seva familia es compta amb un equip assistencial multiprofessional
complet: Metge, Infermeria, Treball Social, Psicologia i Psiquiatria, Fisio-
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terapia, Terapia Ocupacional, Terapia Fisica i Animacié, Servei Religios i
Voluntariat i cal dir que treballen de forma multidisciplinaria.

b) Cures pal-liatives

b.1. La situacio de malaltia terminal: definicio, objectius i bases de la
terapéutica i instruments d’intervencio.

b.1.1. Definicio

En la nostra experiéncia d’'aquesta situacié concorren una serie
de caracteristiques que, de forma generica, ens permeten identificar-la
i definir-la.

Aquestes caracteristiques fonamentals son:

» Presencia d'una malaltia avancada, incurable i progressiva, sen-
se possibilitats raonables de resposta al tractament especific.

» Presencia de nombrosos i diversos simptomes, que sén multi-
factorials, canviants i sovint intensos.

= Gran impacte emocional o sofriment sobre el malalt, familia i
equip terapeutic.

= Pronostic de vida limitat.

»  Preséncia de la mort, explicita o no, com a element important i
especific dins de I'impacte que la situacio ocasiona.

Tot aix0 generara una gran demanda d’atencié i suport dels malalts,
familiars i equip terapeutic, que és també una constant de la situacio i
que s'ha de preveure i respondre adequadament si pretenem fer-ne un
abordatge integral.

b.1.2. Objectius i bases de la terapeutica:

En una situacio de progressio de malaltia els objectius terapéutics es
dirigeixen clarament a promoure el CONFORT del malalt i la seva familia.
A més de recordar que el respecte i I'atencio a les necessitats personals
del malalt han de guiar tota la terapeutica.

Les bases de la terapeutica de malalts terminals sén:

1. Atencio integral, que tingui en compte els aspectes fisics, emo-

cionals, socials i espirituals.

. El malalt i la familia son la unitat a tractar.

3. Promoci6 de I'autonomia i la dignitat del malalt: en el sentit de
conservar i restaurar totes les capacitats tant practiques com
efectives i relacionals dels malalts.

4. Concepcio terapéutica activa, incorporar una actitud rehabili-
tadora i activa que ens portara a superar el “no hi ha res més
afer”.

N
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5. Importancia de I'“ambient”. Una “atmosfera” de respecte, con-
fort, suport i comunicacié influeixen de manera decisiva en el
control de simptomes.

b.1.3. Instruments d’intervencio:

Els instruments basics que ens permeten portar a terme aquest
concepte d'atencio soén:

1. Control de simptomes: mentre alguns es podran controlar (dolor,
dispnea, etc.), en altres casos caldra que el malalt s’hi adapti
(debilitat, anorexia, etc.).

2. Suport emocional i comunicacio amb el malalt, familia i equip
terapeutic.

3. Resolucio de problemes concrets i practics que la situacio generi.

4. Equip interdisciplinari i canvis en I'organitzacié que permetin
portar a terme el treball en equip.

b.2. El procés de morir. Possibilitats d'intervencié des de treball social

El model d’'atencié en cures pal-liatives presenta particularitats,
dins del camp de treball social en salut, que afavoreixen sens dubte les
possibilitats d'intervencio de treball social.

En els paisos anglosaxons on va sorgir el plantejament “Hospice”, el
treball social és una disciplina molt desenvolupada i molt més diversificada
del que és habitual en el nostre pais.

Aquest fet i les propies caracteristiques de la situacié de malaltia
terminal han propiciat que des de sempre I'equip basic d'atencié ha estat
constituit per metge, infermera i assistent social. En la nostra experiencia
aquest plantejament d’'d’equip basic s’ha confirmat totalment.

Els models docents de referencia a del nostre equip a I'Hospital de
la Santa Creu han estat basicament anglesos, i molt especialment s’ha
tingut contacte amb I'experiéncia de treball social del St. Christopher’s
Hospice a Londres.

En aquests anys, i a mesura que hem portat a la practica els con-
ceptes de treball apresos, ens hem adonat de la importancia del context
sociocultural, ja que alguns dels plantejaments d'intervencié no s’'ajusten
a la situacio en el nostre pais i han d'adaptar-se a unes necessitats psico-
socials diferents dels malalts i les seves families d’aqui.

En el cas de I'Hospital de la Santa Creu han ocorregut dos fets im-
portants que ens han permes avangar:

La consideracié des del primer moment del treball social com una
disciplina basica en condicions iguals que qualsevol altra area assistencial,
aixi com un gran interes institucional en desenvolupar-la i potenciar una
activitat formativa.

La possibilitat de tractar un numero important de malalts i families.
En concret, la mitjana a la Unitat de cures palliatives és de 350 anuals.
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De la practica i la reflexié que hi hem fet durant aquests anys, veiem
que els continguts de la intervencié social s’articulen al voltant de tres
arees basiques que es corresponen també amb els nuclis d'intervencioé:
malalt, familia i equip.

b.3. El concepte de pérdua

Quant un malalt és diagnosticat d'una malaltia terminal, ell i la
seva familia entren en un procés de crisi importantissim el resultat del
qual és d'entrada incert. S'inicia d'alguna forma un procés de transicio
psicosocial en que la seva concepcié del mén s’enfonsa i han d’iniciar un
procés d'adaptacié i aprenentatge d'una altra de nova.

En desglossar que és el que significa a efectes practics el concepte
de perdua, veiem que este compost de multiples canvis per malalt i fami-
lia. Aquests canvis sén basicament de tres tipus: emocionals, relacionals
i practics. Es al voltant d’aquests diferents canvis i com afecten diferen-
cialment al malalt, a la familia i a la relaci6 entre tots dos, on el treballador
social té una de les seves arees de treball.

La intervencié en el procés de canvi és molt important, és una cons-
tant en la historia del desenvolupament del treball social i esta en la majoria
de les diferents especialitzacions de la nostra disciplina.

Els nuclis d'intervencié en aquesta area son malalt i familia. En el
procés de treball es combina tant 'atencié individual com el treball social
familiar.

1.2. La familia. Nucli d’intervencio especific per al treball social

Tot i que és cert que el treballador social intervé en els tres nuclis
d'intervencio, I'evidencia del treball de cada dia i també les habilitats pro-
fessionals diferenciades del treballador social, el fan el membre de 'equip
de treball més adequat per portar el pes de tota la intervencié en el nucli
familiar. Cal tenir en compte que en cures palliatives la familia és a la
vegada rebedora i donant d'atencio.

Per la qual cosa, és rebedora d’atencié de I'equip i ho és, amb 1'ob-
jectiu d'atendre les seves propies necessitats, perd també per millorar les
seves capacitats perque pugui ser donant d'atencio cap al malalt, aspecte
aquest cabdal per una recuperacié emocional posterior a la mort del malalt.

La co-morbilitat associada als familiars cuidadors dels malalts ter-
minals, tant en el procés de cura com en el dol, esta ampliament demos-
trada, i tots els esforcos adrecats a disminuir-la incrementen la capacitat
d’afrontament del familiar i tenen primer un efecte immediat en una millor
atencié al malalt i, a Ilarg termini, un benefici per al propi familiar que ha
de sobreviure al malalt i refer-se de la seva perdua.

En la nostra experiéncia la integracié de la familia en la terapeutica
és una de les claus del confort. Per al malalt i per a la propia familia aquesta
integracio consisteix en que la familia comparteixi amb l'equip i amb el
malalt els objectius que I'equip hagi definit.
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Aquest és potser un dels aspectes més complexos, ja que sovint no
existeix entre malalt i familia una comunicacié oberta sobre la realitat del
que esta passant. Aix0 és degut en gran part al mateix impacte emocional que
genera la situacio en tots els que s'hi troben inclosos.

Les dues vessants que estableixen la situacié de la familia i que
guiaran les nostres actuacions son:

» La familia és el principal element de suport del malalt. Es qui
el coneix millor, qui el pot ajudar més, i disposa de recursos in-
terns propis, tant emocionals com practics, que han d'incloure’s
en la terapeutica.

= Presencia d'un gran impacte emocional que sovint paralitza
qualsevol capacitat de resposta de la familia cap a I'atencié i
suport al malalt.

L'aportacié dels treballadors socials, que precisaran de técniques
diverses (entrevista d'estudi sociofamiliar, d'orientacio i de suport, de reforg
d’actituds, connexio i coordinacié de recursos socials...), té al nostre judici
quatre arees basiques.

1. Coneixementiidentificacié dels factors gue constitueixen I'im-
pacte emocional —unic— de cada familia.

2. Posar en marxa les mesures per eliminar o reduir en el que sigui
possible els factors d’'impacte.

3. Optimitzar els recursos propis de suport de la familia cap al
malalt i d’autosuport familiar.

4. Prevencio i tractament del dol familiar. E]1 paper del treballador
social dins de I'equip d'atencio, la seva situacié com a membre
de I'equip pero a la vegada amb disponibilitat i contacte amb la
realitat quotidiana del malalt i de la comunitat on aquest esta,
fa que pugui incidir de forma molt positiva sobre la familia en
la seva adaptacio al cami entre 1'“abans” i el després de la mort
del malalt.

Eltreball d'integracio en la terapéutica s’ha demostrat molt efectiu
com a element preventiu. El coneixement del procés d'enfermetat, mort i
acompanyament del malalt per I'equip és un element clau perque la familia
tingui un punt de referéncia en les dificultats previsibles que origini la seva
adaptacio a la situacié nova.

Aixidoncs, és en el treball amb la familia on el treballador social pot
iha de posar en practica tots els seus coneixements i habilitats professio-
nals, tant en l'assisténcia directa com en els ambits docents i de recerca.
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1.3. La recerca psicosocial en cures pal-liatives: les possibilitats diferen-
ciades de la familia cap al malalt

El treballador social no és I'tnic professional psicosocial de 'equip
de cures palliatives, pero I'experiencia de desplegament de recursos es-
pecifics a Catalunya ha previst en els seus estandards que sigui sempre
membre de 'equip basic.

En general, el treballador social ha treballat com a unic professional.
Quan n'hi ha hagut d'altres, la seva implicacié quotidiana, aixi com una
major dedicacié i un perfil professional flexible (basat en les possibilitats de
desenvolupament cap a funcions psicoterapeutiques que té la relacio d'aju-
da, la formacio del treball en dinamiques de grup i la formacio previa dirigi-
da al treball multidisciplinari) I'han convertit a la practica en un professional
aglutinador dels equips. Com a tal, els ha posat en una situacio profes-
sional favorable per emprendre iniciatives dins del seu propi ambit
professional i dur-les a terme conjuntament amb tot I'equip.

Larecerca, pero, és sempre el darrer graé de la maduresa d'un equip,
ila recerca psicosocial en un ambit tan novell com el que ens ocupa ho és
encara mes, per rad d'algunes caracteristiques dels mateixos malalts i la
propia situacié que es revisen ampliament a I'apartat 2.2 (situacio vulnera-
ble, etica, mostres petites, dificultats de mesura, control de variables, etc.).

Tot i aixO, si el subjecte de 'analisi és la familia algunes de les
dificultats sén menors, sobretot les que es refereixen a la possibilitat d'ob-
servacions i mesures repetides al llarg d'un periode de temps més extens
i a la menor vulnerabilitat (sobretot fisica) respecte del malalt.

En un context d'internament del malalt es donen una série de con-
dicions que fan possible, si s’han establert formes d'intervencié estables
i es registren, les observacions repetides, tant d'aspectes verbals com
conductuals del familiar. Aquestes condicions, en ultima instancia, ens po-
den donar constancia si s’han produit els canvis desitjables quan decidim
intervenir i induir a canvis que acabin en una millor atencié del malalt. Les
preguntes: que va bé a les families?, per que?, sobre qui intervenir?, quan
fer-ho?, qué canvia la intervencio de I'’equip?, hi ha coses de les que fem
que van millor que d’altres?, en quines situacions s'han de fer perque el
resultat sigui optim?... S6n aquestes preguntes senzilles perd que desvet-
llen la nostra curiositat quotidiana, les que acaben essent objecte de les
recerques més importants. Des de les nostres modestes possibilitats vam
fer un intent de respondre’'n algunes i el treball que segueix n'és el resultat.

2. Desenvolupament de la recerca

L'esforg dels equips per treballar de forma més rigorosa en I'avalu-
acié de les intervencions ha Crescut a mesura que agafaven experiencia
assistencial li centrat en els aspectes de control de simptomes fisics. Tot
iarelativa “joventut” de les cures pal-liatives, les millores dels equips en
aquest ambit han estat considerables.
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D'altra banda, I'avaluacio6 dels aspectes psicosocials no ha avancat
gaire, tot i que segurament sén el principal factor diferencial respecte
a d'altres intervencions assistencials, pero en I'ambit d’atenci6é és molt
recent. La presumpcio que qualsevol intervencié en aquesta area és bona
per la seva propia naturalesa i 'existéncia de dificultats metodologiques
importants en la recerca, han condicionat la implementacio de sistemes
de documentacio i monitoritzacio del procés d’atencio aixi com la mesura
dels resultats.

La literatura especialitzada en cures pal-liatives ha reflectit de forma
cada cop més important aquesta preocupacié. En aquest sentit, creiem
important revisar dos articles molt importants que presenten el problema
de forma molt clara.

L'any 1988 Mary Vachon publica en “Palliative Medecine” 1'article
“Counselling and Psychotherapy in Palliative Care” on presenta el proble-
ma per primera vegada. Després d'una exhaustiva revisio de l'estat de la
questio, arriba a la conclusio que, encara que l'eficacia del model de cures
palliatives es presenta moltes vegades com una conseqiiencia de la millora
de la situacio psicosocial del malalt i familia, els equips no avaluen el seu
treball en aquesta area. Vachon remarca que es essencial treballar més
profundament en els aspectes segiients: identificar casos d’'alt risc, tant
d’'individus com de situacions, definir objectius precisos i mesurables; i,
finalment, documentar rigorosament tot el procés d’atencié com a primer
pas per poder avaluar els resultats.

Set anys més tard, 'any 1995, M. Vachon, L. Kristjanson, i I. Hig-
ginson publiquen al “Journal of Pain and Symptom Management” l'article
“Psychosocial Issues in Palliative Care: the patient, the family, and the
process and outcome of care” on tornen a revisar I'estat de la qiiestid i es
fan recomanacions al respecte. Les conclusions a qué arriben es refereixen
a diferents punts:

a) Els temes que cal coneixer millor son: I'estat d'anim, les formes
d’enfrontament del malalt i la familia (amb l'objectiu de detectar
ifer “screeening” de pacients i families de risc per intervenir-hi
de forma més apropiada) i la relacié entre simptomes fisics i
adaptacio psicosocial tant del malalt com de la familia.

b) Cal establir metodologia. Es imprescindible la monitoritzacié

estricta, amb mesures repetides, aixi com la implantaci6 d’'ins-

truments de mesura efectius al llarg de periodes més extensos
de temps.

Cal auditar el procés d’'atencio. Aspectes com el control de qua-

litat i estrategies de millora s’han de anar implementant, amb

I'objectiu d’examinar i determinar quines sén les caracteristi-

ques de la forma optima d’atencié. La utilitzaci6é d'instruments

validats i estandarditzats pot millorar la qualitat de les cures
palliatives a través d'influenciar en els patrons de la practica
assistencial. Cal desenvolupar metodes d'intervencio que in-

Q
-
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corporin variables de resultats com: satisfaccié de la familia,
ansietat familiar, procés de dol.

Com es pot comprovar, encara que havien passat set anys entre els
dos articles, molts dels reptes continuen sent els mateixos, especialment
pel que fa a I'atencio6 de la familia.

El problema podria ser, probablement, resumit en quatre punts
basics:

- Quina és la practica psicosocial més efectiva en cures
palliatives?
Quines accions implica?
A qui s’han de dirigir aquestes accions i quan?
Com n’ha de ser avaluada l'aplicaci6?

La inquietud dels professionals conjuntament amb la conjuntura
sociopolitica actual, en la qual els recursos economics dels sistemes de
salut sén limitats, fan imprescindible la demostracié d’eficacia en la inter-
venciod en els aspectes psicosocials. En conseqiiéncia, la introduccié de
metodologia en aquesta area és un dels reptes més importants a que han
de fer front les cures pal-liatives.

En la linia d’aprofundir la sempre dificil relacio entre teoria i prac-
tica, potser seria util revisar, en primer lloc, la teoria que guia la nostra
practica diaria i, en segon lloc, els reptes metodologics als quals hem de
fer front.

2.1. La relacio teoria-practica en 'ambit de les cures pal-liatives

Creiem que, primer de tot, seria util reflexionar sobre la teoria o les
teories que guien la practica en cures palliatives Si una cosa és clara és
que no hi ha una unica teoria en que 'atencio psicosocial estigui basada.
S’han adoptat elements de diferents teories psicologiques i sociologiques
que s’han considerat utils, tant per analitzar les situacions i fer-ne diagnos-
tics como per intervenir-hi amb l'objetiu de canviar-les.

De fet, treballem, a la practica, amb els elements que ens han apor-
tat quatre teories: la teoria sistémica, la teoria psicoanalitica, la teoria
cognitiva i conductivista ila teoria de la crisi. Ara revisarem breument les
aplicacions que aquestes teories tenen en el treball en cures pal-liatives.

1.Teoria sistemica

Quan avaluem les necessitats del pacient i la familia, sempre tenim
a la ment alguns punts claus: plantejament global de les situacions, la
causalitat circular, la impossibilitat de la no comunicacio, la familia com a
estructura i la necessitat de mantenir un equilibri dins d’ella.

Quan treballem amb families, aquesta teoria ens ha donat tecni-
ques importants: la importancia del terapeuta per facilitar els canvis, la
comunicacio i la relacié com a elements de treball, la relectura positiva de
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les situacions conflictives, la importancia del present i la possibilitat de
modificar-lo a través de les accions personals dels que hi estan implicats.

En cures palliatives és clar que el marc conceptual d’aquesta teoria
ens ha aportat un gran nombre d’elements de treball i potser és la que,
de forma global, esta més en concordanca amb els principis psicosocials de
les cures palliatives, que son: malalt i familia com a unitat d'atencio, la
comunicacié com a instrument terapeutic, el treball en la linia d’assolir
els objectius del malalt i la importancia d'una actitud activa del malaltila
familia com a element d’adaptacio.

2. Teoria psicoanalitica

Els principals conceptes d'aquesta teoria son: l'etiologia dels pro-
blemes personals €s psicologica i individual; hi ha un gran interes pel
passat, i la interpretacio de les situacions i 1“insight” (percepci6 interna)
son objectius terapeutics.

El coneixement dels mecanismes de defensa, 'ansietat i els seus ori-
gens, la importancia del balang entre els recursos personals i els conflictes
personals sén basics en I'analisi de les nostres situacions quotidianes de
treball. Hem d’'esmentar aqui la importancia dels estudis de Freud sobre
la malenconia, en els quals es van formular per primera vegada conceptes
com perduai dol, que encara son rellevants i aplicables en el nostre treball.

Com a instruments d'intervencié hem d’esmentar tots aquells que
constitueixen la tasca de l'aconsellament: “setting insight”, empatia, con-
tencio, ventilacié emocional i 'autoexploracié amb I'objectiu d’'incrementar
l'autoconeixement i I'autocontrol.

Encara que aquesta teoria no inclou de forma global els principis de
la nostra accid, ens proveeix d'estratégies terapeutiques indispensables
per capacitar els malalts i les families a afrontar les situacions de distrés.
Aquesta és la teoria basica que sustenta el nostre treball en la intervencio
durant el procés de dol.

3. Teoria cognitiva i teoria conductivista

La base del conductivisme és que qualsevol conducta és apresa i
pot ser modificada. Les técniques estan basades tant en el control dels
estimuls com de les respostes. El refor¢ positiu i negatiu és l'instrument
basic de treball. Aquesta teoria en les cures palliatives no és gaire util en
I'analisi de les situacions, pero si que té algunes aplicacions practiques
en el procés d'intervencio. Veiem alguns exemples:

- Laimportancia que donem als aspectes ambientals i de situacié
com a condicions terapéutiques per reduir 'estres del malalt i
familia (acollida, privacitat, disponibilitat de I'equip, assisten-
cia rapida, espais especifics per a la comoditat de la familia,
etc.). En la nostra experiencia, en el context de la cultura me-
diterrania, les unitats de cures palliatives son, sovint, vistes
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com a Ilocs on els malalts van només a morir. Per contra, hem
observat repetidament que malalts i families canvien aquest
punt de vista al cap de poques hores de l'ingrés, a causa de les
favorables condicions ambientals de la unitat.

- La conducta del malalt com a manifestacio observable tant de
simptomes fisics com emocionals, i la seva importancia com a
element a considerar en l'avaluaci6 de resultats.

Finalment, volem mencionar la importancia de tecniques cognitives
(como ara la visualitzacid, la relaxacié, la regulaci6 del pensament i la de-
sensibilitzacio) i la creixent importancia que tenen en els models d'atencio
continuada, especialment davant la possibilitat d’intervenir durant un
periode més extens de temps.

4, Teoria de la crisi

Encara que aquesta teoria no esta tan ampliament establerta, al-
guns dels aspectes que aporta poden ser adaptats forca adequadament
a les situacions que tractem en cures palliatives: de fet conté elements
de treball molt utils, especialment en les situacions que evolucionen de
forma satisfactoria.

Ens ofereix la possibilitat de treballar amb terapies breus, especial-
ment quan hi ha un desequilibri entre la capacitat normal d’afrontament
de l'individu i una nova situacié experimentada com a amenaca, repte o
peérdua. Es important mencionar que, a més de facilitar I'expressio dels
sentiments, aquesta teoria ens aporta una tecnica basica de treball: el
suport emocional, que consta de quatre tasques (proteccio, acceptacio,
validaci6 i educacio).

Després de revisar breument les diferents teories que guien la
practica de cures palliatives, podem confirmar que totes elles contenen
elements que s’han provat utils en el nostre treball diari. D'altra banda,
si ens preguntéssim si la implementacié d'una unica teoria especifica fa-
cilitaria I'avaluaci6 dels resultats, la resposta seria negativa. Creiem que
el marc teoric de treball de 'equip no hauria de ser purista en cap teoria
Unica, siné que hauria de ser suficientment flexible per permetre que les
situacions que tractem es beneficiin dels elements que aporten totes elles.

De fet, la implementacié de metodologia en 'avaluacio dels resultats
de I'atencio psicosocial és igualment complexa, tant si treballem en un unic
marc tedric com si ens en beneficiem de diversos. El que és important és
que l'equip hagi fet una reflexié i es formi i adquireixi habilitats en les di-
ferents estrategies terapeutiques que cada teoria aporta. Revisem, doncs,
a continuacio, com avancar en la metodologia de treball.

2.2. La implementacié de metodologia: els models d’'intervencio

Revisarem breument els aspectes de metodologia que hem de re-
soldre quan avaluem resultats en la intervencié psicosocial. En aquest
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context, I'avaluacié implica la possibilitat d’observacions repetides, fent
preguntes i registres en una situacié que no és estable sin6 subjecta a
diversos canvis.

En aquest sentit, s’ha de fer front als problemes importants que sor-
geixen de la propia situacio d'atencio al malalt terminal (gran vulnerabilitat
del malalt i la familia, periodes d’intervencié molt curts, giiestionaments
etics respecte a la recerca en els ultims dies de la vida d'una persona) i,
com no, als de la propia complexitat dels temes que es volen avaluar.

Aquesta complexitat és el resultat de diversos factors:

a) La propia naturalesa de les variables a monitoritzar:

- La dificultat en definir-les de forma objectiva.

- El gran nombre de variables en una situacié donada fa im-
possible el control de totes elles. A més a més, sén variables
que tenen la tendencia a modificar-se mutuament.

- Son variables “toves”, en el sentit que sovint depenen de la
subjectivitat dels individus que hi estan implicats.

b) Poca experiéncia en la combinacié de métodes qualitatius i
quantitatius en el context d’atenci6 a la salut.

¢) Ladificultat d'establir en qué consisteix un resultat satisfactori,
donada la possible influencia de la variabilitat cultural i dels
aspectes subjectius dels afectats.

Encara que en molts casos aquests punts han desanimat els equips
de fer avaluaci6 de 'atencid, és clar que hi ha un interés creixent en buscar
camins de millora.

L'increment de la recerca psicosocial i la progressiva implementacio
de models d’atencié continuada que ens permeten treballar en les situa-
cions durant periodes més llargs de temps son, sens dubte, motius d'un
moderat optimisme que pot portar la millora definitiva en aquest camp.
Certament, el principal repte, actualment, és trobar formes de vincular la
teoria i la practica d'una forma que sigui, a la vegada, metodologicament
viable.

L'amplia varietat en les respostes individuals, tant del pacient com
de la familia, en cures palliatives fa imprescindible establir formes d'anali-
siid’intervencié que siguin constants i definides amb I'objectiu d'observar
la relacié entre les situacions inicial i final i aixi detectar qualsevol canvi
i establir-ne les causes.

Una forma de progressar en la vinculacié de la teoria i la prac-
tica i en la monitoritzacié del procés d’'atencié és establir MODELS
D'INTERVENCIO.

Tal com N. Kisnerman apunta en Introduccion al trabaio social: “Un
model és una construccié simplificada i esquematica de la realitat, que
sorgeix d'una teoria i, com a tal, pot ser contrastada empiricament a la
practica”.

Un model aporta una explicacio de la realitat i conforma un esquema
referencial per guiar la practica. El benefici més important de la utilitzacio
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d’'un model en totes les ciencies humanes i socials és que ofereix un marc
que uneix aspectes de teoria, de metodologia i aspectes funcionals de la
practica professional.

La seva utilitzacié en un context com el de I'atenci6 psicosocial en
cures palliatives implica situar-se en el marc teoric que permet interpretar
les situacions i especificar-ne els topics i els subjectes d'intervencio; aixi
com establir un sistema de documentacio i monitoritzacio dels tres nivells
del procés d’'atencidé del malalt i familia: valorar les necessitats, interve-
nir-hi i avaluar-ne els resultats.

La revisi6é de la literatura en cures palliatives mostra que, enca-
ra que no es treballi formalment en el concepte de model, els equips no
comparteixen algunes dimensions, especialment les que fan referencia
als topics o temes principals a tractar (canvis en la comunicaci6, relacio
de les persones implicades, processos d'ajust emocional i adaptacio, pa-
tologia emocional que es pot generar per la situacio i trastorns practics
en la vida quotidiana), i també respecte als nuclis d'intervencio (malalt,
familia, equip). Els factors organitzatius i les diferencies culturals cons-
titueixen unes altres dimensions dels models, ja que influeixen sobre el
tipus de practica clinica que acaba donant un equip. Especialment aquests
darrers factors sén els que fan més dificil la possibilitat de comparar-ne
els resultats.

La realitat és que es disposa de poques dades referents tant de la
metodologia d'aplicacio de models psicosocials concrets com de l'avaluacio
de la intervencio psicosocial en general.

El nostre equip va creure que el treball continuat des de la pers-
pectiva d'un model d'intervencié psicosocial definit oferia avantatges molt
importants, ja que permetia introduir metodologia cientifica en la practica
diaria i podia ser alhora utilitzat en contextos periodics de recerca, aixi
com agilitzaria el progrés en les arees que presenten actualment els reptes
principals: casos de risc o complexitat, tipologies d'intervencio, prioritzacioé
de casos i situacions i limits de la intervencio.

Va ser, doncs, a partir de la reflexio exposada que 'equip va desen-
volupar un model d’'intervencié psicosocial amb les families a través del
cuidador principal com a subjecte d'intervencié. El model es va comencar a
aplicar durant I'any 1994 quan se’n va fer la validacié. S'ha estat utilitzant
des de llavors com a instrument en la practica quotidiana i se n’ha fet us
en un context de recerca durant tres periodes acotats. La linia de recer-
ca principal ha estat detectar el cuidador principal de risc alt. Les linies
secundaries han estat: la demostracio d'efectivitat en la resolucio de les
necessitats del cuidador i les tipologies d'intervencio.

L'exposicié de la nostra recerca la farem seguint un desenvolupa-
ment cronologic, ja que creiem que en facilita la comprensié. Les tres etapes
desenvolupades fins ara han estat:

= la Etapa (1993-1994) Validacié del model. Resultats inicials res-
pecte a l'efectivitat en la resolucié de necessitats del cuidador.
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= 2a Etapa (1994-1995) Definicié retrospectiva del cuidador princi-
pal de risc. Confirmacié de resultats respecte a I'efectivitat en la
resolucio de necessitats. Resultats inicials respecte a tipologies
d'intervencié.

= 3a Etapa (1995-1997) Aplicaci6 prospectiva del model com a
instrument predictiu del cuidador principal de risc.

Exposem a continuacio els resultats d’aquest treball.

2.3. Descripcio de I'aplicacio del model d’atencio psicosocial i exposicio
de resultats

2.3.a 1a Etapa: 1993-1994

Els objectius de 1'aplicacio del model en aquesta primera etapa van
ser:
a) Descriure un model d'atencié psicosocial dirigit al cuidador
principal (CP) en el context d'una unitat de cures palliatives
b) Descriure'n el procés d'implementacio.
c) Validar I'instrument utilitzat.
d) Avaluaci6 inicial de resultats.

MATERIA I METODE
1. DESCRIPCIO DEL MODEL

Les caracteristiques basiques del model sén:

a) Monitoritzacio de tot el procés d'atencio: valoracié de necessi-
tats, intervencio i avaluacio de resultats.

b) E1 CP es considera el nucli d'intervencio. S’entén per CP la per-
sona que sobresurt del nucli familiar i pren responsabilitats en
la cura del malalt, decisions, coordina la resta de la familia i és
la interlocutora habitual de I'equip.

¢) Comparticio de I'atencié en quatre arees: relacional (CP malalt),
resposta emocional, problematica personal prévia i problemes
practics.

La valoraci6é de necessitats del CP per a cada area esta basada en
el que anomenem “factors de risc”. Es tracta d’enunciats de situacions
concretes que s’observen en les actuacions del CP o se li pregunten. Si
en la situacié examinada se'n confirma l'existéncia, indiquen dificultats
perque el CP pugui oferir un suport adequat al malalt. Aquestes situacions
han estat escollides per la seva alta significacié en la nostra area cultural
(Annex 1. - Fig. 1i 2)%.

2 Els annexos d’aquest article es poden consultar en la seva versio en linia.
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L'equip ha consensuat previament dos tipus d’'intervencié: general
i especifica. La intervencié general consisteix en distintes activitats que
requereixen habilitats basiques i poden ser portades a terme per distints
membres de 'equip. Hi incloem les activitats segients:

- Educaci6 orientativa del DP

- Increment de comunicacio entre el CP i el malalt, o el CP i equip
- Resoluci6 de problemes practics

- Informacié / profilaxi de situacions

- Contenci6é emocional

La intervencid especifica es realitza per professionals especifics
de I'ambit psicosocial (treballador social, psicoleg i psiquiatre), ja que les
activitats que compren requereixen un emfasi especialitzat, sén complexes
i/o requereixen molta més dedicacio.

Aquestes activitats son:

- Intervencié en les crisis

- Entrenament en actituds

- Ventilar emocions

- Intervencio en nuclis diferenciats dins de la familia (ex.: nens)
- Intervencié en trastorns emocionals majors

Existeix una definicié concreta dins de 'equip per a cada activitat,
tant general com especifica (Annex 2).

Aquest model preveu avaluar els resultats de la intervencio de
I'equip, la qual s’efectua segons la forma que es descriu en l'apartat
seglent.

2. PROCES D'IMPLEMENTACIO DEL MODEL
Inclou els aspectes segiients:
2.1. Valoracio de necessitats del CP

En aquesta primera part, i amb l'objectiu de validar I'instrument,
es van utilitzar dos metodes a la vegada.

a) L'avaluaci6 clinica

Consisteix en una tipica entrevista semiestructurada, que la treba-
lladora social fa al CP, amb I'objectiu de detectar problemes. Considerem
aquesta entrevista com el patrdé per comparar els resultats d’aplicar el nou
instrument. Després de I'entrevista i per criteri clinic, la treballadora social
assenyala el risc psicosocial de la situacié: alt o moderat-baix.

b) L'avaluacio dels factors de risc

Es fa posteriorment, transcorreguts 2 o 3 dies de I'ingrés del malalt.
La infermera responsable del malalt, conjuntament amb la treballadora
social, observen 'existencia o no de factors de risc en cada area.
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Els numeros de factors de risc confirmats permetra un quocient
entre aquests i el grup de factors totals seleccionats per a cada area. Con-
siderem que el quocient indica risc alt sempre que sigui 0,5 o més, o sigui,
que la meitat o més dels factors estiguin confirmats. Cal remarcar que,
en aquesta avaluacio, la infermera desconeixia el resultat de la valoracié
feta previament per la treballadora social segons el metode de l'avaluacio
clinica.

2.2. Intervencio terapéutica

La decisi6 del tipus d'intervencio es fa en relacié als factors de risc
observats. L'equip decideix si aquesta sera general o especifica i assenyala
el tipus d'activitats en qué és necessari fer una actuacié més intensa. La
intervencio de tipus general en una o diverses de les activitats s'aplica a
tots els cuidadors principals, tot i que en algun d’ells s’indiquin, a més,
activitats de tipus especific.

2.3. Avaluacio de resultats

Es realitza de la forma segtient:

= Posterior a la mort o alta del malalt.

= Es revisa en tots els casos el compliment de les activitats te-
rapeutiques. Podria donar-se €l cas que no s’haguessin aplicat
per motius diversos (empitjorament, mort rapida, retard en l'ac-
tuacio de l'equip...).

= Els membres de l'equip basic (metge, infermera i treballadora
social) consensuen un valor sobre quatre possibilitats (millor,
no canvis, pitjor i decisié de no intervencio), combinant 1'ob-
servacio de la modificacio dels factors de risc inicials i la seva
impressio clinica. Exemple: Si el CP no realitzava activitats de
suport practic a I'inici i ho va fer després. Si existia irritabilitat
i es redueix o resol, etc.

El model d'intervencié descrit es va aplicar sobre una mostra de 50
malalts ingressats de forma consecutiva a la Unitat de Cures Palliatives de
I'Hospital de la Santa Creu en el periode compres entre desembre del 93 i
abril del 94. La majoria de malalts estaven afectats de cancer avancat i hi
havia un petit grup de malalts afectats de SIDA (Annex 1. Fig. 3).

3. VALIDACIO DE L'INSTRUMENT

En I'exposicié de resultats voldriem exposar separadament dos as-
pectes importants: un referent a metodologia (validacié de I'instrument) i
un altre referent a resultats d’'aplicacio.

Respecte a l'objectiu de validacié de l'instrument, un dels princi-
pals objectius era observar el grau de concordanca entre dos sistemes de
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valoracié de necessitats del CP: la valoracié clinica classica i el sistema
de factors de risc.
El grau de concordanga es va estudiar de la forma segtiient:
1) La preséncia de qualsevol quocient igual o major de 0,5 es va
considerar com a indicador d’alt risc en el sistema d’'indicadors.
El quocient menor a 0,5 era considerat de baix risc.
2) Els resultats de 'avaluacio clinica classica s'ordenen en dues
categories: C1, els casos considerats d'alt risc (C1 > 0,5); i C2,
els casos considerats de risc moderat-baix (C2 < 0,5).

El grau de concordanca entre els dos sistemes va ser molt alt en les
quatre arees, tant en la deteccio d’'alt risc com de moderat-baix risc (Fig. 4).
Com es pot observar en els resultats de I'area relacional, amb l'entrevista
classica hi detectem nou casos, vuit dels quals van ser detectats també
pel nou sistema. El mateix va passar amb els casos de risc moderat-baix,
sobre 41 pel sistema classic, 35 també van ser-hi detectats i aixi succes-
sivament amb la resta d’arees.

4. RESULTATS D’APLICACIO DEL MODEL

Un altre aspecte interessant de l'estudi és I'avaluacié de resultats
post-intervencié. Es van analitzar les dades segons els criteris exposats
en I'apartat 3 d'implementaci6 del model.

Es van configurar aixi dos grups, un on 'equip va decidir que no era
necessari intervenir i un altre on la intervencioé es va fer i que va permetre
la classificacio final de la situacié en millor, igual o pitjor a la previa (Fig. 5).

Es va observar primer en quin percentatge de casos 'equip va de-
cidir no intervenir i, segon, si en els casos en que es va intervenir la situa-
ci6 del CP havia millorat, no s’havien produit canvis o estava pitjor (els
resultats es recullen en la figura 5).

Les dades suggereixen que 'efectivitat de la intervencio de I'equip va
estar en dues arees: els problemes emocionals i els problemes practics, que
coincideixen amb les dificultats que apareixen durant la malaltia del malalt.

L'equip va ser sensiblement menys efectiu en millorar problemes pre-
existents en la familia: relacié CP i malalt i situacié personal del cuidador.

Es també en aquestes dues arees on es donen més alts percentatges
de casos on l'equip va decidir que no era necessari intervenir.

Probablement les dades suggereixen que l'equip podia intuir quan
hi havia objectius raonables a treballar i quan no, obrint una reflexio sobre
els seus propis limits en algunes situacions en que es va treballar.

Aixi mateix, les dades poden suggerir la preséncia d'un important
numero de casos en els quals aquestes situacions preexistents sén abso-
lutament favorables i sobre les quals no és necessari intervenir.
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2.3.b 2a Etapa: 1995-1996

La primera fase d'aplicar el model va tenir I'objectiu de validar I'ins-
trument de valoraci6 de necessitats. Va prendre com a gold standard l'en-
trevista sociofamiliar classica feta per la treballadora social. L'instrument
va presentar un alt grau de sensibilitat i especificitat, per la qual cosa va
passar a ser utilitzat com a metode habitual per valorar les necessitats de
cuidador.

El treball de recerca en la segona i tercera fase va tenir un objec-
tiu comu: desenvolupar les possibilitats d'aplicar el model en la deteccio
del cuidador principal d’alt risc. Sén evidents les implicacions que pot
representar en la practica clinica quotidiana la deteccié precoc d’aquests
cuidadors en una major eficacia de les intervencions psicosocials.

Naturalment, en aquestes dues fases es van continuar mesurant
altres aspectes basics de 'aplicacio del model (valoraci6é de necessitats i
tipologies d’intervencio), ja que era convenient aprofitar les possibilitats
de mostres més amplies per confirmar els resultats de la primera fase i per
mesurar altres aspectes que poguessin donar lloc a noves hipotesis que
s’haguessin d’aprofundir més endavant.

Objectiu principal: Coneéixer de forma retrospectiva les caracteris-
tiques del cuidador principal d’alt risc de desadaptacio.

Objectius secundaris:

a) Comprovacio, amb una mostra més amplia dels resultats de la
1la fase respecte a la valoracié de necessitats, a través de l'ins-
trument de factors de risc ja validat.

b) Coneixer els tipus d’ intervencio aplicats de forma predominant
per l'equip.

METODE

L'aspecte clau i novedds respecte a la primera fase és la incorpo-
racié d'una definicié d’adaptacié del CP que permetés, un cop finalitzat
el procés d’'atencio, classificar els cuidadors en dos grups (adaptats i
desadaptats); amb la intenci6 de correlacionar aquesta situacié final amb
les caracteristiques prévies del cuidador que recull I'aplicacio del model: les
dades generals de la mostra, les de valoracié de necessitat i les de tipus
d’'intervencio prescrita.

En aquest sentit, I'equip va consensuar la definicié segiient
d’ADAPTACIO.

Es considera que un cuidador principal esta adaptat a la situacio
quan és capac d'actuar en benefici del malalt, tant en aspectes practics
com emocionals, sense que aixo comprometi significativament les activitats
i rols que li s6n propis fora del seu paper de cuidador de malalt. Per fer
operativa la definicié a 1'hora de classificar els cuidadors, es van establir
quatre criteris que el cuidador havia d’haver complert completament per
ser considerat adaptat:
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- Ser capa¢ de mantenir un intercanvi emocional satisfactori amb
el malalt.

- Mantenir la capacitat d’autocontrol.

- Ser capag de resoldre els problemes quotidians que sorgien
entorn a la situacio de malaltia.

- Ser capag d'atendre les necessitats basiques del malalt (cures,
higiene...)

El model s’aplica en la seva totalitat (valoracié de necessitats, in-
tervencio i avaluacid) exactament igual com en la primera fase ja descrita
anteriorment, perd utilitzant de forma exclusiva per a la valoracio de ne-
cessitats 'instrument de factors de risc que ja consideravem validat. Cal
fer esment, per la seva implicacio en els resultats d'aquesta segona fase,
del concepte d'area problematica, ja utilitzat en la primera com a area en
que la meitat o més dels factors de risc han estat confirmats i pels quals
el quocient factors de risc (FR) > 0,5.

L'tnica diferéncia respecte a 'aplicacié del model en la seva fase
anterior es dona en el moment de 'avaluaci6 on, a més d’observar la modi-
ficacio dels factors de risc post-intervencio de I'equip, 'equip assistencial
basic (metge, infermera i treballadora social) classifica els cuidadors en
adaptats i desadaptats per judici clinic consensuat i basant-se en el com-
pliment del criteris d’adaptacié ja descrits.

La metodologia estadistica utilitzada per a I'analisi dels resultats va
ser el cas-control. Es van considerar casos als cuidadors classificats com
a desadaptats i com a controls als adaptats.

Com es pot veure en la figura 6, el model es va aplicar a 111 cuida-
dors principals de malalts ingressats de forma consecutiva en la Unitat de
Cures Palliatives durant el periode gener-setembre de 1995. Les caracteris-
tiques dels malalts estan descrites a la taula i volem destacar-ne algunes:

- Predomini molt important de malalts masculins, aixo definia un
cuidador principal majoritariament de sexe femeni.

- Patologia predominant oncologica, Dins del grup de malalts
nooncologics, la patologia predominant era la SIDA.

- Alta mortalitat gairebé d'un 70%.

- Temps d’'estada al voltant de les tres setmanes.

Aquests parametres funcionals defineixen un tipus de situacio d'in-
tervencioé molt intensa, amb la mort molt propera i amb una estada mitjana
que planteja un model d'atencié continuada i no tant d’atencié de darrers
dies. Es tracta d'un aspecte que considerem molt important en el tema
que ens ocupa, ja que fa viable una intervencioé psicosocial més consistent
i possibilita 'observacié de canvis, aspecte aquest darrer molt dificil de
detectar si el malalt és atés en un context d’agonia o darrers dies.
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RESULTATS

Objectius secundaris:

a) Comprovacio amb una mostra més amplia dels resultats de la
primera fase respecte a la valoracioé de necessitats a través de I'instrument
de factors de risc ja validat (els resultats s'exposen a la figura 7).

Els resultats van confirmar les hipotesis ja apuntades en la mostra

anterior:

= En les arees relacional i de problemes personals previs es

confirma una necessitat d'intervencié menor (41,1% i 37,8%),
que coincideix amb l'observacio que no es produeixen millores
significatives (67,4% i 80,9%) en resoldre els factors de risc de-
tectats. Valorem que es pot relacionar amb el que sén problemes
pre-existents i volem destacar l'alt percentatge de situacions en
que 'equip decideix no intervenir (58,6% i 61,2%).

Les arees d’ajust emocional i de problemes practics sén les que
observem més freqglientment alterades (67,5% i 75,7%). Coin-
cideixen de nou amb les que 'equip aconsegueix resoldre-ho
millor (65,3% i 79,8%). Es confirmen en aquest sentit les dades
de la fase previa i també la hipotesi de I'eficacia de I'equip en
els problemes que sorgeixen arran de la situacié de malaltia
terminal.

Es va aportar una nova dada respecte a la proporcio de casos de
cada area que tenien la meitat o més de factors de risc confir-
mats (FR > 0,5) i que es consideraven, doncs, area problematica.
Es confirmaria la tendéncia, ja apuntada a la literatura, que hi
ha un percentatge de casos (que oscillaria entre un 15% i un
30% del total) que presenten necessitats molt més importants
que la resta. D'aquesta manera, refermar la necessitat d'una
identificacié més acurada.

Queden pendents encara de resposta alguns aspectes que
I'analisi de les dades suggereix: hi ha més necessitats en les
arees emocional i practica o és que 'equip les identifica millor
que les de les arees de relaci6 i personal?, si I'equip decideix
no intervenir en un nombre important de casos en les arees
relacional i personal es perqueé intueix els limits de les seves
possibilitats de canviar-los?, pot haver-hi un problema d'habili-
tats per afrontar-los?... Seran necessaries recerques posteriors
per determinar-ho

b) Coneixer els tipus d'intervencié aplicats per 'equip de forma
predominant (els resultats es presenten a la figura 8).
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Comentaris respecte a les intervencions de tipus general

= Les dues intervencions predominants, profilaxi de situacions i
contencié emocional, responen a intervencions dirigides a in-
crementar les capacitats d’afrontament propies del cuidador
principal. La primera d’elles treballa més aspectes cognitius,
que faciliten la percepcio de control, i la segona aprofita la ver-
balitzacio dels sentiments com a cami per a la seva comprensio
i acceptacio.

= Laresoluci6 dels problemes practics és una accié que duu a ter-
me algun membre de I'equip i que no requereix una participacio
tan activa del cuidador perquée millori. S'identifica aqui com
una mesura encaminada a treure carregues del propi cuidador.
Aspecte que, en darrera instancia, afavoreix que pugui dirigir
els seus esfor¢os cap a una millora de la seva situacioé emocional
iles seves atencions cap al malalt.

= Les dues accions en que la necessitat de interaccié malalt-fa-
milia és més evident (educacié i increment de la comunicacio)
presenten uns percentatges molt inferiors d'indicacio. Res-
pecte a aquest fet, podriem apuntar hipotesis que exposarem
breument i que caldria confirmar en posteriors estudis. Les
caracteristiques de la familia en 'ambit mediterrani, amb una
alta implicacié espontania i habitual en la cura del malalt, ex-
plicarien la poca dedicaci6 de l'equip a l'educaci6 del maneig
directe del malalt. Per aquest mateix taranna cultural, on la
sobreproteccié natural de tothom cap al malalt i d’aquest també
cap a la seva familia, fa que continui havent-hi resisténcies per
avangar en compartir de forma més explicita la informacio de la
malaltia. Aquest fet enrareix la comunicacio en tots els sentits.
Davant de la poca indicacié d'intervencié que fa I'equip perque
aix0 canvii, podria intuir-se o bé una dificultat de 'equip per
abordar aquesta resistencia o bé la consideracié que aquesta
actitud protectora mutua familia-malalt pot oferir avantatges a
un percentatge important de casos, en el quals no seria objectiu
modificar-la si permet a tots els implicats una millor vivencia
de la situacio. Naturalment, qualsevol afirmacio de les exposa-
des s’ha de prendre com a hipotesis que obren noves linies de
treball en I'aplicacioé del model i requereixen per la seva impor-
tancia i complexitat dissenys de recerca especifics.

Comentari respecte a les intervencions de tipus especific

Cal destacar el percentatge important d'indicacié d'intervencié de
professionals psicosocials especialitzats.

El tipus més important va ser la indicacié d’intervencié en nuclis
diferenciats de risc dins I'entorn afectiu del cuidador. Van ser basicament
intervencions dirigides a nens i adolescents familiars del malalt. Creiem

RTS 225 DESEMBRE DE 2023
119



Articles seleccionats. Especial 40é aniversari del TSCAT

Avaluaci6 de resultats d'un model d’atencié psicosocial en cures pal-liatives

important destacar en aquest sentit les grans dificultats de tots els adults
per abordar el tema de la mort propera amb els infants. Les intervencions
soén de tipus informatiu, faciliten I'afliccié i es fan directament amb els nens
i conjuntament amb els pares la majoria de vegades. Va ser amb molta
diferéncia el tipus d'intervencio especialitzada més freqiient. Aquest fet fa
pensar en la necessitat urgent d'abordar el fet de la mort des d'una pers-
pectiva educacional que abasti ambits socials diversos tant per a adults
com pera nens.

Voldriem destacar la deteccié d'un grup considerable de cuidadors
amb indicacio6 d'intervencio per trastorns emocionals majors. L'aparicio6 i/o
argument de patologia emocional en el cuidador del malalt terminal esta
ben descrita a la literatura, perd no es tenien dades referides a contexts
culturals diferents de I'anglosaxo.

Sembla, doncs, que en aquest aspecte la tendéncia podria ser si-
milar. La intervencio precog, tant psicoterapeutica com farmacologica, es
fa imprescindible per millorar la capacitat del cuidador i és molt util fer-ho
mentre el malalt és encara viu i el cuidador pot sentir-se util en la seva cura.

La poca indicacié d’aconsellament dirigit i de ventilacié emocional
I'atribuim al fet que I'’equip encara en aquell moment no tenia prou habili-
tats diferenciades en aquestes intervencions. Es va detectar la necessitat
de formacio i experiéncia en la seva practica.

El major percentatge d’accions va correspondre amb diferencia a
la treballadora social. La implicacié quotidiana en l'equip com a membre
de I'equip base, la formacié i habilitats psicoterapeutiques, la disponibili-
tat permanent en situacions intenses i canviants, aixi com la intervenci6
adrecada a la deteccié de necessitats i no a la demanda, van fer que a la
practica pogués resoldre un percentatge molt important de les situacions
d’'intervencié psicosocial especialitzada. Probablement en un context de
treball semblant, la intervencio del psicoleg i del psiquiatra pot plantejar-se
i ser altament efica¢ des d'una perspectiva de professionals consultors
per a valoracions/intervencions concretes a demanda de 'equip base (p.
ex. diagnostic diferencial de trastorns adaptatius versus trastorns emo-
cionals majors, técniques psicoterapeutiques especialitzades, indicacio
de farmacs...).

Objectiu principal

Determinacio retrospectiva de les caracteristiques del cuidador
principal d'alt risc de desadaptacio.
Les dades obtingudes van ser les segiients (Fig. 9):
- Adaptacié: 72,1%
- Desadaptaci6: 21,6%
- No classificats: 6,3%

Es va constatar que en un model d'intervencié psicosocial definit
existeix un 21,6% de cuidadors que no fa procés adaptatiu. Es continuava
confirmant l'existencia d'un grup de cuidadors amb més dificultats i la
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necessitat de conéixer-los millor. També es donava un percentatge petit,
perd no menyspreable, de cuidadors no classificats. Aixo dona peu a una
revisié de la definicié d’adaptacié per fer-la el més operativa possible i
evitar les dificultats de classificacié d'alguns casos.

Com ja s’ha esmentat, I'observacio de les caracteristiques dels cui-
dadors principals desadaptats es va fer aplicant la metodologia de cas/
control, considerat cas els cuidadors desadaptats i controls els adaptats
(Fig. 10).

Com pot observar-se, I'inica variable de la mostra general que es
correlacionava significativament amb la desadaptacié del cuidador era
un temps d'intervencio llarg (44,04% de dies vs 23,7%). Tot i que sovint
es pensa que tenir més temps pot ser millor per a tothom, en la practica
quotidiana tenim la intuicid que existeix un cert temps “Optim” que li fa
més suportable la situacio al cuidador. L'allargament excessiu del temps
de cura del malalt quan la mort és inevitable sembla afegir un estres ad-
dicional al cuidador, que caldria estudiar. Aquesta dada dona peu a entrar
en un tema nou que esta comencant a plantejar-se amb forgca en 'ambit
de la recerca psicosocial: és el de les expectatives del cuidador i la seva
influencia en la capacitat d'afrontament.

Per a la resta de variables, es va correlacionar els cuidadors desa-
daptats amb les arees definides com a problematiques (FR > 0,5) en la
valoraci6 de necessitats, amb els tipus d'intervencié (general i especifica)
i amb l'existencia de dues o més arees problematiques per a un mateix
cuidador. Els resultats de les correlacions més significatives estadistica-
ment queden recollits en la figura 11.

Amb aquest resultat, I'equip va considerar que l'existencia de dues
0 més arees problematiques (l'area relacional amb FR > 0,5 ila d’'orientacio
d'intervencio6 especifica per l'equip) podien constituir-se en marcadors
predictius de desadaptacié del cuidador principal i definir caracteristiques
del cuidador complex o d’alt risc.

Aquests resultats oferien els elements imprescindibles per abordar
la tercera fase de la recerca. L'objectiu seria provar la utilitat de I'aplicacio
prospectiva del model com a instrument predictiu en la deteccié de cui-
dadors d’alt risc.

2.3.c. 3a Etapa: 1996-1997

L'objectiu principal de la tercera etapa de I'aplicacié del model va
ser provar-ne la utilitat com a instrument predictiu en la identificacié de
cuidadors principals d’alt risc de desadaptacio.

METODOLOGIA
Es fa tot el procediment habitual i ja descrit en les etapes anteriors.

Dos o tres dies després de l'ingrés la treballadora social fa 'evacuacio
de factors de risc per arees i n'indica el tipus d'intervencio (general/es-
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pecifica), aixi com el tipus d'accidé que considera més adequada per a les
necessitats registrades.

Tenint en compte els resultats obtinguts en 'etapa anterior vam
considerar que els casos exposats a risc serien els que complissin els
criteris segiients:

1. Casos que presentessin dues o més arees problematiques (la
meitat o més dels factors confirmats).

2. Casos en que s'havia indicat intervencio especifica.

3. Casos que complien els dos criteris anteriors a la vegada.

Aixi doncs, en els primers dies de l'ingrés del malalt, un cop feta
la valoracio inicial dels factors de risc i la indicacié de la tipologia d'inter-
vencio, la treballadora social classificava els malalts com a exposats o no a
risc seguint els criteris acordats. D'aquesta manera i al comencament del
procés d'atencio, els cuidadors principals quedaven dividits en dos grups:
els exposats a risc i els no exposats a risc.

Al final del procés d’atencié (mort o alta del malalt), i sense conéixer
el grup al qual pertanyia el cuidador, el metge i la infermera responsable
del cas avaluaven si el cuidador s'havia adaptat o no a la situacié, seguint
els criteris d'adaptacié descrits en 1'etapa anterior.

El metode estadistic utilitzat en I'analisi de les dades va ser €l sis-
tema cobortes.

RESULTATS

Elmodel es va aplicar a 80 cuidadors principals de pacients admesos
de forma consecutiva a la Unitat de Cures Palliatives entre gener i juny de
1997 i que haguessin estat ingressats un minim de set dies. Les dades
de la mostra estan recollides a la figura num. 12. Voldriem comentar-ne
alguns aspectes: la mitjana d'estada de 25,4 dies ila normalitat del 72,5%
mostren que continuem treballant en un patré d'atencioé continuada (Conti-
nuing Care) i no tant en un patré d’atencio de darrers dies. Els cuidadors,
com es pot observar, séon habitualment familiars molt directes (conjuges
o fills). En correlacionar les dades de la mostra general amb adaptacio o
desadaptaci6 del cuidador, no hi havia diferencies entre els dos grups.

La figura num. 13 recull els resultats de la classificacié dels grups
de cuidadors en risc de desadaptacio. Com es pot observar, al comenca-
ment del procés d’atencié i seguint els criteris de risc acordats, un 51%
dels cuidadors es van classificar com a exposats a risc. Les raons d'aquest
risc van ser en un 17% tenir dues arees problematiques; en un 43% tenien
indicacié d’'intervencié especifica i, en un 39%, complien els dos criteris
alhora. Al final del procés d’atencié 'equip va confirmar la desadaptaciéd
en un 33,8% dels casos.

La figura num. 14 exposa el resultat de relacionar els casos exposats
a risc al principi i els casos en que es va confirmar desadaptacio al final.
Podem confirmar 'associaci6 estadisticament significativa entre els casos
exposats a risc i la no adaptacio. La intensitat de I'associacio és alta, com
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indica un risc relatiu igual a 11,8%. Aix0 significa que els cuidadors ex-
posats a risc tenen 11,8% més de possibilitats de no adaptar-se versus els
que no hi estan exposats. Encara que el marcador és bo no és gaire precis,
ja que l'interval de confiancga és molt ampli (3,02 < RR < 46,88).

La figura 15 recull els resultats d'analitzar separadament I'associa-
ci6 entre cada criteri de risc i la no adaptacio final del grup de cuidadors
que el complien. Podem observar que, si bé I'associacio continua essent
estadisticament significativa, en ambdoés casos el risc relatiu (RR) varia
considerablement.

Es molt més alt en el cas de l'existéncia de dues arees problema-
tiques. L'equip va considerar aquest resultat molt important, ja que ens
confirmava que l'existéncia de dues arees problematiques (factors de risc
> 0,5) és un bon indicador de risc de no adaptacié del cuidador. Alhora, és
molt més objectiu comparat amb el d'indicacié d'intervencié especifica,
que esta basat en el criteri clinic dels professionals.

Davant d’aquest resultat vam considerar molt interessant analitzar
I'associacié de cadascuna de les arees que havien estat problematiques
amb la no adaptacio final del cuidador, amb I'objectiu de comprovar si el
tipus de necessitats tenen pesos especifics diferents per afectar la capa-
citat d’adaptacié del cuidador.

En la figura 16 podem observar, doncs, que hi ha associacio estadis-
ticament significativa entre 'afectacié de les arees emocional, relacional
i personal (amb riscs relatius diferents) i la dada més novedosa, que és
on l'afectacidé de l'area practica no s’associava de forma estadisticament
significativa amb desadaptacio del cuidador. Aquest resultat pot portar-nos
a pensar que les dificultats practiques no tenen un efecte significatiu en la
desadaptacio del cuidador, al contrari de les dificultats de resposta emo-
cional que hi s6n molt mes influents.

L'equip considera, en finalitzar I'estudi, que es confirma la utilitat
del model d'intervencié com a instrument predictiu de cuidadors de risc.
Creiem que hem avancat en la precisio i definicio del criteri de risc clau: en
que el cuidador tingui dues arees problematiques. Considerem també que
hem obert el cami per a la recerca del diferent pes de les arees de neces-
sitats en la no adaptacio del cuidador. Encara que pensem que els nostres
resultats son importants, caldria confirmar-los en una mostra més amplia.

3. Discussio i conclusions

El model d'intervencio psicosocial sobre el CP que es proposa inten-
ta ser rigords en el disseny i, a més de detectar necessitats i problemes,
intenta planificar la intervencié més adequada i valorar-ne el resultat.

Dins dels programes de cures palliatives, aquesta metodologia esta
ben establerta en moltes activitats de 'area de control de simptomes i ha
permes disposar de moltes dades d’eficacia en el seu control, perd és molt
poc habitual en 'area psicosocial, per la qual cosa és obligatori avangar
en documentar i avaluar les intervencions sobre els malalts i les seves
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families dins d’aquest ambit. La propia naturalesa de les variables que
estudiem —molt nombroses, interrelacionades entre si, subjectives i de molt
dificil mesura per metodes quantitatius— constitueixen una de les grans
dificultats per portar-la a terme.

Aixi, en la linia d'intentar avancar en aquest tema, cal que puguem
disposar en primer lloc d'un model d'intervencié amb instruments validats
que permetin detectar quan i sobre qui s'intervé —determinar-ne el risc—,
quines actuacions terapeutiques han de fer-se i quin professional i para-
metres utilitzarem per a mesurar els canvis.

Les aportacions derivades de la realitzacioé d’aquest estudi, que han
permes estructurar millor el programa d’atencio a la familia dels malalts
ingressats a la Unitat, son:

1) La comparticié de necessitats del CP en quatre arees i definir
clarament els factors considerats de risc per a cada area, la
qual cosa permet observar si s’han aconseguit modificar des-
prés de la intervencié i conseqiientment avaluar l'eficacia de
la intervencié. Creiem que no hauriem de tenir reticencies a
adoptar mesures d'aquest tipus. La realitat que hem d’observar
és sovint tan complexa que necessita ser acotada, amb 1'objec-
tiu d’'observar-la millor. Aquesta visio és dificil d'entendre pels
professionals que, en aquest tipus de feina, estem acostumats
a acostar-nos a la realitat des de la perspectiva el maxim de
global possible. Es evident que aix0 és util i cal mantenir-ho en
els aspectes assistencials, pero el context de recerca presenta
altres reptes i acotar la realitat és ben justificat i necessari.

2) El model intueix una forma quantitativa inicial d'avaluar el risc
psicosocial que fa util la presa de decisions respecte al tipus
d'intervenci6 a realitzar i les activitats on s'hi ha de fer més
emfasi.

3) Al llarg de l'aplicaci6 del model, especialment en la segona i
tercera fase, s'ha vist confirmada 'existencia d'un grup de cui-
dadors amb necessitats diferenciades (els que hem anomenat
de risc). Aquesta és una aportacié molt important als reptes ac-
tuals de les Cures Pal‘liatives, en les quals, després d'uns anys
d’'aplicacio, s’ha constatat que els aspectes basics del model
d'atenci6 beneficiaven un percentatge important de cuidadors,
pero que no aconseguien resoldre un grup més complex del qual
es desconeixen les caracteristiques i les formes d'intervencio
professional diferenciades que requereixen.

L'aportacié que ha fet la nostra recerca confirma clarament
aquesta tendéncia i aporta dades per a coneixer millor que
passa amb aquest grup de cuidadors de més complexitat.

Aquest aspecte és especialment rellevant, ja que, en un context
de recursos socials i de salut limitats, la necessitat de demostrar
eficacia i eficiéncia és imprescindible. De forma més important,
si cal, en I'ambit d’intervencid psicosocial, que pot ser facil-
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ment “prescindible” sino s’aporten resultats de la seva eficacia.

Considerem que l'estudi caldria aplicar-lo en una mostra més

amplia, especialment per acabar d’'establir un percentatge

més acurat de casos de risc.

4) Amb els resultats obtinguts considerem confirmada la utili-
tat del model com a instrument predictiu de cuidadors de risc
psicosocial i, alhora, que hem pogut establir quin és el criteri
productiu clau: tenir dues arees de necessitats amb la meitat
de factors de risc confirmats.

5) Considerem oberta una linia de recerca molt interessant pel que
fa al diferent pes que poden tenir les quatre arees de necessi-
tats respecte a la incapacitat del cuidador per adaptar-se. En
aquest sentit, volem destacar la dada novedosa que aportem
en la nostra mostra, on els problemes practics en que es troba
el cuidador no tenen incidencia en les seves dificultats finals.
Aquesta és una necessitat que, dins I'ambit de les cures pal-lia-
tives, esta molt establerta com a area de treball. En canvi, els
nostres resultats donen peu a pensar que potser, en el marc
d’'intensitat i temps curt en que treballem, no caldria conside-
rar com a prioritats aquests problemes i dedicar els esforgos
professionals en les altres arees, ja que sembla que soén les que
es relacionen més amb la capacitat d’afrontament del cuidador.

6) El treball continuat en el model és una manera de monitoritzar
I'atencio i conseqientment l'avaluacié. Aixo té importants re-
percussions en el treball diari de tot 'equip d'atencio, el qual
ha guanyat en objectivitat i rigor en I'analisi de les situacions
familiars que tractem. Els canvis que a nivell de dinamica in-
terna ha produit el treball en el model han estat:

- L'equip disposa, a partir d’aquest moment, d'un instrument
per a l'analisi de problemes, amb un llenguatge unificat i
entenedor per a qualsevol dels seus membres. En estar in-
serit en la dinamica diaria i no ser unicament un instrument
d'investigacio, ha fet possible avancar en l'objectivitat i el
consens dins de I'equip en aspectes que facilment sén valo-
rats de forma subjectiva.

- En general, 'aplicacio del model ens ha permes concretar
millor el nivell d'intervencio i racionalitzar esforcos en situa-
cions d’alt impacte per a tots els implicats. Els resultats de
la intervencioé en determinades arees mostren que tenim uns
limits d’intervencié evidents. Aquesta perspectiva ens obli-
ga a reflexionar i a treballar per coneixer quins sén aquests
limits d’intervencio6 psico-social en Cures Pal-liatives.

- La monitoritzacié i els registres incrementen de forma im-
portant la consciéncia de la necessitat d'avaluacio i revisio,
i acceptar-la com una eina de millora i no tan sols de “més
feina” o de control.
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7) Lalinia de recerca desenvolupada fins ara ha estat la de detec-
ci6 de cuidadors complexos o de risc. El model permet desen-
volupar futures linies, totes elles prou interessants, com soén:

- Valorar si tots els factors de risc tenen la mateixa importancia
o si algun d'ells és més determinant que altres a I'hora de
definir el risc global de la situacio.

- Determinar el diferent pes especific de les arees de necessi-
tats en la desadaptacio del cuidador.

- Relacio entre cuidadors de risc i aparicié de dol patologic.

- Eficacia de les tipologies d’'intervencio6 aplicades a diferents
situacions de necessitat.

- Opini6 del cuidador principal respecte a l'aplicacié del model.

8) Creiem altament recomanable per a 'equip seguir linies con-
cretes de recerca i treballar-les durant periodes llargs de temps;
a més de facilitar-ne l'aplicacié en estudis multicentrics que
puguin fer altres equips, de caracteristiques similars, amb 1'ob-
jectiu d'aconseguir mostres amplies.

9) Larecerca s'ha articulat tant des d'un punt de vista de disseny,
com d’aplicacié funcional i reflexi6 posterior per la treballadora
social de 'equip. El resultat complementari a tots els exposats
és que el treball social s’ha consolidat dins de I'equip com una
disciplina cientifica assimilada a qualsevol de les ciéncies de
la salut. Aporta, a més, instruments de treball validats i amb
resultats provats, els quals introdueixen canvis en l'aproxima-
ci6 global de 'equip als problemes de la familia, que tenen un
efecte clar sobre com resoldre’ls millor.

S’ha confirmat que el treball social té ambits de recerca propis i que
el seu desenvolupament repercuteix directament en la millora global de
I'atencio que ofereix I'equip i, conseqiientment, en la qualitat de I'atencio
que rep I'usuari.

Després de quatre anys de treball en aquesta area, I'experiéncia de
I'equip i la nostra propia com a treballadors socials ha estat absolutament
positiva. Sabem que encara ens queden moltes preguntes per respon-
dre respecte al model, pero, naturalment, aixi és com ha de ser. A més
d'aportar-nos el rigor metodologic que li requerim, el model serveix per
estimular-nos la curiositat i, per que no, la nostra passio en aquest treball
constant d'atendre els malalts i les families en els moments sempre tan
dificils, i alhora tant profundament humans, de viure la mort.
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Annex 1

Figures

FIGURA 1

INDICADORS D’AREA RELACIONAL

O
Ol
Il

0]

No hi ha cap cuidador principal clar i identificat

El cuidador principal no fa presencia

El cuidador principal no desenvolupa activitats de suport
practic al malalt quan cal (alimentar, higiene, canvis pos-
turals, cures...)

El cuidador principal no desenvolupa activitats de suport
emocional (conversa, companyia, passeig, ocupacio del
temps...)

Hi ha “conspiracio de silenci” important entorn del malalt
El cuidador principal no dona mostres de llenguatge no
verbal cap al malalt. (No el toca, no s’hi acosta, distancia,
no s’hi avé, no se sent comode en presencia del malalt...)

INDICADORS DE LA SITUACIO EMOCIONAL DEL
CUIDADOR PRINCIPAL

O O00Oo od

Desinteres, passivitat, ensopiment...

Reclam de presencia / reivindicacio d'atencio, incapaci-
tat de contencio davant de les demandes del malalt

Signes d’afliccio evident (plorar)

Signes evidents d’irritabilitat

Dificultats de concentracio i de prendre decisions
Existéncia de respostes fisiologiques neurologiques evi-
dents (gana, suor, taquicardia, opressio...)

Problemes per dormir
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FIGURA 2

INDICADORS DE LA PROBLEMATICA PERSONAL
DEL CUIDADOR PRINCIPAL

O
O

[

EL CP pateix per trastorns emocionals derivats de la situa-
cio actual

El CP pateix per trastorns emocionals derivats d’una en-
fermetat anterior

El CP ha patit perdues recents (- 2 anys): mort de perso-
nes estimades, canvis laborals importants i desfavorables,
canvi de residencia i xarxa de relacio

El CP esta patint un dol anterior no elaborat

INDICADORES D’AREA PRACTICA

O

O
|
O

Hi ha altres carregues del CP que li dificulten atendre al
malalt (temps fisic, capacitat mental en altres persones o
assumptes importants)

El CP no té persones de confianca en qui compartir la si-
tuacio

Al CP ningu pot fer-li relleu en la cura del malalt

El CP manifesta canvis clars en els seus habits quotidians i
en el seu estil de vida (no té cura d’ell mateix, deixa de fer
coses habituals, fa coses noves sense sentir-se’'n capac...)
El CP té coses pendents per resoldre d’aspectes de trans-
missio de propietat

El CP té€ coses pendents per resoldre d’aspectes d’acom-
pliment de la voluntad del malalt
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FIGURA 3
n=50 Cuidadors principals
Malalts consecutius
1993-1994
Edat: 64,8 anys
Sexe: Homes —» 66%
Dones — = 34%

Patologia Oncologia —  » 90%
No oncologia ——» 10%

Temps 22,1 dies
Alta: Mort — = 71%
Domicili —» 29%
FIGURA 4
Area relacional
Avaluacio clinica C1=9 C2=41 X = Factors confirmats
Y = Total f; ¥
X/Y=0,5 8 6 14 ‘otal factors area
<05 1 35 36 Sensibilitat 0,88
50 Especificitat 0,85

Area problemes emocionals

Avaluacio clinicaCl1 =20 C2=30

X/Y=0,5 19 3 22
X/Y<0,5 1 27 28
50
Area problemitica personal
Avaluacio clinica C1=8 C2=42
X/Y20,5 6 5 11
X/Y<0,5 2 B 39
50
Area problemes practics
Avaluacio clinicaCl =13 C2=306
X/Y =205 12 8 20
X/Y<0,5 1 28 29
50

X = Factors confirmats
Y = Total factors area

Sensibilitat 0,95
Especificitat 0,90

X = Factors confirmats
Y = Total factors area

Sensibilitat 0,75
Especificitat 0,88

X = Factors confirmats
Y = Total factors area

Sensibilitat 0,92
Especificitat 0,77
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FIGURA 5

Area emocional: Objectiu d’intervencio

Si 76% Millor 09 %
Igual 15,5%
Pitjor 15,5%
No 24%

Area practica: Objectiu d’intervencio

St 68% Millor 82%
Igual 18%
Pitjor 0%
No % 2%

Area personal: Objectiu d’intervencio

Si 28% Millor 14%
Igual 71%
Pitjor 14%
No 24%

Area relacional: Objectiu d’intervencio

Si 38% Millor 52%
Igual 37%
Pitjor 11%
No 62%

FIGURA 6

n=111 Cuidadors principals
Malalts consecutius
Gener-septembre 1995

Edat: 65,18 £ 15 (30-91)

Sexe: Homes —» 068,5%
Dones —_— 31,5%

Patologia Oncologia ———————» 82,9%
No oncologia ——— = 17,1%

Temps 26,9 dies

Alta: Mort —» (69,4%
Domicili — 30,6%
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FIGURA 7

Area emocional: Objectiu d’intervencio

Si 67,5% Millor 63,3%
Igual 32 %
Pitjor 2,7%
No 32.4%
FR>0,5— 28,8%

Area practica: Objectiu d’intervencio

Si 75,7% Millor 79,9%
Igual 20,1%
Pitjor 0%
No 24,3%

FR> 0,5 — 27,3%

Area personal: Objectiu d’intervencio

St 37,8% Millor 16,6%
Igual 80,9%
Pitjor 2,5%
No 61 ,2%

FR>0,5—22,5%

Area relacional: Objectiu d’intervencio

Si 41,4%] Millor 32,600
Igual 67,4%
Pitjor 0 %
No 58,6%

FR>0,5—=15,3%
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FIGURA 8
ESTANDARD: 100%
Informacio sobre profilaxi 82,9%
Contencio 61,3%
Resolucio de casos practics 58,6%
Educacio 25,2%
Increment de comunicacio 23.4%
ESPECIFICA: 42,3%
Nuclis diferenciats 70,8%
Intervencio de crisi 35,4%
Trastorns emocionals
majors 33,3%
Aconsellament 10,4%
Ventilar emocions 6,3%
FIGURA 9
O Adaptacio 72,1%
O Desadaptacié 21,6%
O No classificats 6,3%
FIGURA 10
METODOLOGIA
Cas » Cuidador Principal Desadaptat
Control » Cuidador Principal Adaptat
Desadaptat Adaptat OR PV
Edat 66,2 64,8 0,71%
Sexe H.62% H. 70% 1,40% 0,48%
M. 38% M. 30%
Onco. 19% 66% 1,24% 0,71%
No onco. 5% 14%
Mort 75% 68,7% 0,73%  0,55%
Temps 41,04% 23,7% 0,02%
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FIGURA 11

MARCADORS PREDICTIUS DE DESADAPTACIO

No adaptat Adaptat OR PV
Area personal 41% 16% 3,86  0,0008
Area emocional 54% 25% 4,71 0,001
Int. especifica 70% 32% 5,04 0,0008
Area relacional 33% 8% 5,21 0,002
2 arees alterades 41% 10% 6,43 0,003
FIGURA 12
n =380 Cuidadors principals
Malalts consecutius
Gener-juny 1997
Edat: 65,3 anos
Sexe: Homes —» 57,5%
Dones —_— 42,5%
Patologia Oncologia —  » 85%
No oncologia —— » 15%
Temps 25,4 dies
Alta: Mort —» 725%
Domicili —» 27.5%
Relacio amb Conjuge —_— 52%
el pacient Fills —_— 40%
Germans —» %
Altres — 2%
FIGURA 13
Al principi:
Total de casos exposats a risc 51%
Criteris de risc:
Dues o més arees problematiques 17%
Intervencio especifica 43%
Tots dos criteris 39%
Al final:
Cuidadors principals no adaptats 33,8%
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FIGURA 14

Relacio de casos exposats a risc / no adaptaciod

No adaptacio
Exposats a risc Si No Total
Si 25% 16% 41%
No 2% 37% 39%
Total 27% 53% 80%
P valor: 0,00000013
RR: 11,89 (3,02 <RR < 46,88)
FIGURA 15

Dues o més arees problematiques / no adaptacio

No adaptacio
Dues arees St No Total
St 19% 3% 22%
No 8% 50% 58%
Total 27% 53% 80%
P valor: 0,000000
RR: 6,26 (3,02 <RR<12,17)
Intervencio especifica / no adaptacio
No adaptacio
Especifica Si No Total
Si 20% 15% 35%
No 7% 38% 45%
Total 27% 53% 80%

P valor: 0,00009526

RR:3,67 (1,75 <RR <7,69)
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FIGURA 16

Area emocional / no adaptacio

No adaptacio
Emocional] Si No Total
St 17% 3% 20%
No 10%  50% 60%
Total 27% S53% 80%

P valor: 0,00000002
RR:5,10 (2,81 <RR<925)

Area relacional / no adaptaci6

No adaplacio
Relacional| Si No Total
Si 9% 1%  10%
No 18% 52% 70%
Total 27% 53% 80%

Area personal / no adaptaci6

No adaptacio
Personal St No Total
Si 12% 8% 20%
No 15% 45% 60%
Total 27%  53% 80%

Area practica / no adaptacio

No adaptacio
Practica Si No Total
Si 7% 11% 18%
No 20% 42% 62%
Total 27% 53% 80%

P valor: 0,00005783
RR:3,50 (2,23 <RR <5,48)

Pvalor: 0,00414762
RR: 2,40 (1,36 <RR <4,23)

P valor: 0,60045179
RR: 1,21 (0,61 <RR<239)
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Annex 2

Definicio de les tipologies
d'intervencio

Intervencions estandard
1. Contencio emocional

Consisteix en posar la relacié d’ajuda al servei de la verbalit-
zacio-expressio dels sentiments, inquietuds i angoixes que
sorgeixen entorn de la situacié de mort propera d’algu esti-
mat. La funci6 del professional és d’escoltar, actuar i atendre,
amb I'objectiu final que el familiar comprengui millor la seva
reaccio emocional i que la seva tolerancia li faciliti 'apropa-
ment emocional al malalt.

2. Profilaxis de situacions

Son intervencions que aprofiten les capacitats cognitives dels
familiars, per la qual cosa busquen en “fer pensar anticipada-
ment” en les possibles situacions tant practiques com emo-
cionals que poden donar-se. D’aquesta manera, el familiar,
amb I'ajuda del professional, les analitza i busca opcions per
fer-les menys dificultoses en tots els sentits. L'objectiu princi-
pal és incrementar la capacitat d’autocontrol davant de situa-
cions noves o amenagadores.

3. Resolucio de problemes prdactics

Intervencions que recauen en gran part en el professional i
en la seva feina com a coneixedor i articulador de recursos
socials. Inclouen activitats informatives i de mobilitzacio i co-
ordinacio de recursos socials, aixi com de supervisio i reorga-
nitzacio d’aspectes practics de la vida quotidiana del familiar
que queden afectats per la malaltia. L'objectiu principal és
alleugerir la sobrecarrega del familiar.

4. Educacio

Intervencions adrecades a ensenyar al familiar aspectes prac-
tics del maneig del malalt (cures, higiene, dieta, ocupaci6 del
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temps...). L'objectiu principal és incrementar la capacitat del
familiar de sentir-se util en la cura directa del malalt.

L'increment de les capacitats practiques dels cuidadors fa
que sentin que han fet tot el possible per al malalt i aixo es
converteix en un dels records positius i confortadors en el
procés de dol.

5. Increment de la comunicacié entre el cuidador principal
iel malalt

Es una intervenci6 de caracter educatiu que incideix en as-
pectes de millora de la comunicacié entre el cuidador i €l ma-
lalt. S’aplica quan hi ha una divergéncia clara entre la deman-
da d'informacié explicita o no del malalt i una dificultat
important del cuidador per abordar-ho. Inclou aspectes infor-
matius i de deteccio i tractament de les reticeéncies del cuida-
dor, aixi com aprenentatges directes, a través dels professio-
nals, de formes de llenguatge suau pero connectat i coherent
amb la realitat del malalt, i d’acostament no verbal (postura,
actitud, silencis, receptivitat...)

Intervencions especifiques
1. Intervencio sobre nuclis diferenciats de risc

Es refereix a intervencions adrecades a altres persones de I'en-
torn afectiu/relacional del malalt que no siguin el cuidador
principal i que presentin vulnerabilitat. Els casos més fre-
qiients so6n nens i adolescents, en els quals el professional que
hi fa intervencié directa ha de tenir coneixements i habilitats
diferenciades. També pot referir-se a persones amb vincle afec-
tiu molt important amb el malalt i que no fan el paper de cuida-
dor (pares quan el cuidador €s un conjuge, companys senti-
mentals no acceptats per la familia directa o al'inrevés...) .

2. Ventilacioé emocional

Son intervencions psicoterapeéutiques especialitzades que
realitza el psicoleg per a treballar sentiments, cognicions, fo-
bies doloroses, etc. del cuidador, amb I'objectiu de resoldre-
les o modificar-les fins el punt controlable per al familiar.
Inclou diverses técniques ( visualitzacio, reorganitzacio del
pensament, desensibilitzacio, inoculacié de I'estres, relaxa-
cio...) que requereixen formacio, habilitats diferenciades i
dedicaci6 important de temps.
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3. Intervencio en trastorns emocionals majors

Son intervencions adrecades a fer un diagnostic diferencial
en relacio al que son trastorns adaptatius o bé trastorns psi-
quiatrics/depressio major, ansietat generalitzada, sindrome
confusional, etc. Inclouen I'entrevista clinica i la utilitzacio
d’'instruments clinics validats. L'objectiu és fer “screening”
precog , donant opcio a la consulta del psiquiatre de la unitat,
per si cal incidir farmacologicament durant el procés d’aten-
¢i6 al malalt. Un cop feta aquesta primera aproximacio, es de-
riva el cuidador cap als recursos de salut mental comunitaria.

4. Intervencio de crisi

Intervencions amb caracteristiques diferents a les que habi-
tualment es practiquen en cures pal-liatives. Requereixen
una actitud directiva i marcadora de limits, amb substitucio
temporal de l'actuacié / responsabilitat del cuidador quan
per causes diverses no pot agafar el timo de la situacioé en que
viu. Les situacions en que es donen son a voltes poc previsi-
bles; cal actuar amb immediatesa i amb actitud conduidora.
L’objectiu final és alleugerir la tensio i aclarir els rols, per faci-
litar I'aparicié d’un context de major control.

5. Aconsellament dirigit

Consisteix en intervencions adrecades a emfatitzar / incre-
mentar la responsabilitat personal dels cuidadors en la situa-
ci6 que viuen. Implica treballar per conduir els pensaments i
sentiments amb l'objectiu final d’'un pensament més racio-
nal, pero sobretot en activar unes accions/ tasques impor-
tants per a la seva cura. Podria dir-se que €s un treball adrecat
meés a la millora i canvi d’actituds que perjudiquen el familiar,
amb la voluntat d’assolir una vivencia global positiva de la si-
tuacio de canvi vital que esta passant.
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Annex 3

Documentacio i Registres

FITXA DE REGISTRE:
INTERVENCIO PSICOSOCIAL

Nom:
Diagnostic:

Index de progressio de la malaltia

Aspectes de la malaltia
sobre autonomia funcional

Efectes de la malaltia sobre
I'autoimatge

Data d’ingrés:

Edat:

Dia - Dia
Setmana - setmana
Mes - Mes

Alt
Moderat
Baix o inexistent

Alt
Moderat
Baix o inexistent

Situacié emocional del malalt Procés d’ajust normal
Transtorns d’adaptacio
Problemes

Indicadors de la situacio del cuidador principal

Area relacional Alt

Moderat
Baix o inexistent

Area emocional Alt

Moderat
Baix o inexistent

Area problematica personal  Alt

Moderat
Baix o inexistent
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Area de problemes practics  Alt

Moderat
Baix o inexistent

Intervencio recomanada inicial Estandard

Intervencio estandard recomanada

Intervencio especifica recomanada

Especifica

Educaci6 orientativa al cuidador principal
Increment de la comunicacié (CP-M CP-E)
Informacio sobre profilaxis de les situacions
Resolucio de problemes practics

Contencié emocional

Intervencio de crisi

Entrenament en actituds: Capacitat d’afrontament
(aconsellament)

Ventilar emocions

Intervencio sobre nuclis diferenciats i d’alt risc
Intervenci6 per transtorns emocionals majors

Canvis en el procés d’intervenci6

Motiu:

Proposta:

Avaluacio formal:
Intervencio sobre el cuidador principal

Temps d’ingrés:

Avaluaci6 formal d’objectius proposats

Area relacional Millor

Igual
Pitjor
Noera objectiu
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Area emocional

Area problematica personal

Area de problemes practics

Millor

Igual

Pitjor

No era objectiu

Millor

Igual

Pitjor

No era objectiu

Millor

Igual

Pitjor

No era objectiu

Contactes posteriors a la mort del malalt

* Nombre :
» Contingut :

* Avaluacio subjectiva de la familia:

INDICADORS D’AREA RELACIONAL CONFIRMAR / NEGAR

No hi ha cap cuidador principal clar i identificat.

El cuidador principal no fa preséncia.

El cuidador principal no desenvolupa activitats de suport
practic al malalt quan cal (alimentar-lo, higiene, canvis de
posicio, cures...).

El cuidador principal no desenvolupa activitats de suport
emocional (conversa, companyia, passeig, ocupacio
temps...).

Hi ha “conspiracio de silenci” important entorn del malalt.

El cuidador principal no déna mostres de llenguatge no
verbal cap al malalt (No el toca, no s’hi acosta, distancia,
no s’hiavé, no se sent comode en preseéncia del malalt...).

INDICADORS DE LA SITUACIO EMOCIONAL

DEL CUIDADOR PRINCIPAL

« Desinterés, passivitat, ensopiment...
* Reclam de preséncia/reivindicacio d’atencié, incapacitat
de contencio davant demandes del malalt.
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» Signes d’afliccid evident (plorar).

» Signes evidents d’irritabilitat.

+ Dificultats de concentracio i de prendre decisions.

« Existéncia de respostes fisiologiques neurologiques evi-
dents (gana, suor, taquicardia, opressio...).

¢ Problemes per dormir.

INDICADORS DE LA PROBLEMATICA PERSONAL
DEL CUIDADOR PERSONAL

s El CP pateix per transtorns emocionals derivats de la situa-
cio actual.

 El CP pateix per transtorns emocionals derivats d'una ma-
laltia preévia.

 El CP ha patit perdues recents (-2 anys): mort de persones
estimades, canvis laborals importants i desfavorables, can-
vi de residencia i xarxa de relacio...

» ElCP esta patint un dol anterior no elaborat.

INDICADORS D’AREA PRACTICA

+ Hi haaltres carregues del CP que li dificulten atendre al ma-
lalt (temps fisic, capacitat mental en altres persones o as-
sumptes importants).

« El CP no té persones de confianca amb qui compartir la si-
tuacio.

+ Al CP ningu pot fer-li relleu en la cura del malalt.

» El CP manifesta clars canvis en els seus habits quotidians i
en el seu estil de vida (no té cura d’ell mateix, deixa de fer
coses habituals, fa coses noves sense sentir-se’n capag...)

+ EL CP té coses pendents per resoldre d'aspectes de trans-
missio propietat.

» El CP té coses pendents per resoldre d’aspectes d’acompli-
ment de la voluntat del malalt.
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RECOLLIDA DE DADES MIPS/CP 1 Nombre de casos

Nom:

Edat

Diagnostic:

Vincle amb el cuidador principal: Confirmar/negar

1]

INDICADORS D’AREA RELACIONAL

» No hi ha cap cuidador principal clariidentificat

* El cuidador principal no fa preséncia

* El cuidador principal no desenvolupa activitats
de suport practic al malalt quan cal (alimentar-
lo, higiene, canvis de posicio, cures...)

* El cuidador principal no desenvolupa activitats
de suport emocional (conversa, companyia,
passeig, ocupacio temps...)

+ Hi ha “conspiracio de silenci” important entorn
del malalt

» El cuidador principal no dona mostres de llen-
guatge no verbal cap al malalt (No el toca, no
s’hi acosta, distancia, no s’hi avé, no se sent co-
mode en presencia del malalt...)

INDICADORS DE LA SITUACIO EMOCIONAL
DEL CUIDADOR PRINCIPAL

+ Desinterés, passivitat, ensopiment..

» Reclam de preséncia/reivindicacio d’atencio,
incapacitat de contencié davant demandes del
malalt

» Signes d’afliccio evident (plorar)

+ Signes evidents d’irritabilitat

* Dificultats de concentracio i de prendre decisions

« Existencia de respostes fisiologiques neurologi-
ques evidents (gana, suor, taquicardia, opressio...)

* Problemes per dormir

LIRTL] o I

INDICADORS DE LA PROBLEMATICA PERSONAL
DEL CP

* El CP pateix per transtorns emocionals derivats
de la situaci6 actual

H
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* EI CP pateix per transtorns emocionals derivats
d’una malaltia previa

* EI CP ha patit pérdues recents (-2 anys): mort de
persones estimades, canvis laborals importants
i desfavorables, canvi de residéncia i xarxa de
relacié

+ EICP esta patint un dol anterior no elaborat

I

INDICADORS D’AREA PRACTICA

* Hi ha altres carregues del CP que li dificulten
atendre al malalt (temps fisic, capacitat mental
en altres persones o assumptes importants)

* EICP no té persones de confian¢a amb qui com-
partir la situacio

* Al CP ningu pot fer-li relleu en la cura del malalt

* El CP manifesta clars canvis en els seus habits
quotidians i en el seu estil de vida (no té cura
d’ell mateix, deixa de fer coses habituals, fa co-
S€S NOVES sense sentir-se’n capac...)

* EI CP té coses pendents per resoldre d’aspectes
de transmissio propietat

* EI CP té coses pendents per resoldre d’aspectes
d’acompliment de la voluntat del malalt

Il Wi
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RECOLLIDA DADES MIPS/CP 2

Alta:z Mort [B] S Motin'diexelusio: = r s e

Alta []
Temps d’intervencio:
Factors de risc general: El

Factors de risc del cuidador principal:
Inicial  Final No resolts

Area relacional

Area emocional E

Area problematica personal E

Area de problemes practics E

Grau de
Intervencio estandard recomanadca Comentaris compliment
Educacio orientativa al cuidador principal [] O
Increment de la comunicacio (CP-M CP-E) ]

O
Informaci6 sobre profilaxis de situacions []
O]
O

d

Resolucio de problemes practics |
Contencio emocional Il
Graude

Intervencio especifica recomanada Comentaris compliment
Intervencio de crisi O ]
Entrenament en actituds: Capacitat

d’afrontament (aconsellament) | ]
Ventilar emocions ] ]
Intervencio sobre nuclis diferenciats

i d'alt risc O O
Intervencio per transtorns emocionals

majors O O

Valoracié clinica del cuidador principal — Criteris

Adaptacio |
Mala adaptacio |
Cap possible classificacio |
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PROPOSTA I’ESTUDI PSICOSOCIAL / CP

Objectiuts:

Aprofundir en la utilitzacio de I'instrument MIP/CP emprat
en un estudi previ de 50 casos, per confirmar-ne I'eficacia en
la deteccid de necessitats, en la intervencio de 'equip i en la
seva evaluacion pel cuidador principal dels malalts pal-lia-
tius.

Correlacions d'aplicacio de I'instrument descrit amb els crite-
ris d’adaptacio - mala adaptacio del cuidador principal a la si-
tuacio, i valorar si tenen a veure amb I'existencia o pes espe-
cific de factors de risc concrets.

Lloc:

Unitat de Cures Pal-liatives.

Disseny:

Recollir dades, segons criteris preestablerts, de tots els casos
ingressats en la UCP o descriure resultats obtinguts.

Qui ho fa:

Equip d’atencio basica (assistent social, infermera i metge).

Definicio de cas:

Es considera cas qualsevol ingrés a la UCP en que s’hagi po-

gut definir un cuidador principal i que no presenti cap dels

criteris d’exclusio:

a) Situacio d'altimes hores.

b) Situacions especials: registre, problemes terapéutics con-
crets (transfusions, “simptoma dificil”...)

©) Reingrés immediat.

Variables a recollir. Procediment:

Es recullen dos grups de variables que pressuposem que in-

flueixen en la resposta adaptativa del cuidador principal a la

situacion.

a) El primer grup de variables correspon als factors de risc ge-
neral que utilitzem al full psicosocial. Aquests factors cor-
responen a aspectes propis del malalt o de I'evolucio i con-
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seqiiencies de la malaltia; hem observat que condicionen
la resposta del malalt a la situacio. Aquests factors de risc
s'agrupen en un quocient que considerem de risc sempre
que puntui 1/2 (la maxima puntuacio es de 8/8 = 1).

b) El segon grup de variables correspon als factors de risc de-
tectats en el cuidador principal. Son situacions tant obser-
rables com preguntables i agrupades en quatre arees; la
confirmacio de la seva existencia ens mesura dificultat.
L'index de risc es mesura per un quocient. Per cada area es
fa un quocient entre ¢l numero total de factors seleccio-
nats previament i els que es confirmen en un CP concret.
Considerem situacio de risc sempre que hi hagi la meitat o
més dels factors totals confirmats, o sigui, sempre que el
quocient sigui 1/2.

<) Un cop recollides les variables a i b es decideix el tipus
d’intervencio (estandard o especifica) i se selecciona i re-
gistra el tipus d’accions que es duran a terme (segons defi-
nicio previa).
Les dades esmentades es recolliran a l'ingrés del malalt en
la Unitat de Cures Pal-liatives, amb un marge de 3 o 4 dies
per a completar-les. Es registraran també els ingressos que
no han estat considerats casos i les raons per que s’han
exclos.
Un cop fet aix0, I'equip realitzara la tasca assistencial i d'in-
tervencio amb el CP que s’ha proposat.

Seguiment:

No es faran observacions de seguiment periodic de la situa-
cion. Es fara el recull inicial de dades i, un cop el malalt hagi
mort o hagi estat donat d’alta, es procedira a 'avaluacio gene-
ral del cas.

Avaluacio:
Un cop el cas €s tancat es revisara:

a) Si les intervencions terapeutiques acordades s’han dut a
terme i, si ha estat aixi, se n’anotara la rao.

b) Observacié de la resolucié o no dels factors de risc per
confirmar I’eficacia com a eina de “screening” de I'instru-
ment previ MIPS/CP.

¢) El equip decidira por judici clinic si la familia ha estat adap-
tada o mal adaptada a la situacio.
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Els criteris basics que guiaran aquesta situacio seran:

— Grau d'interferéncia de la situacio en la vida habitual
del cuidador principal.

— Incapacitat en dificultats molt importants per fer la tas-
ca del cuidador (practic + emocional).

— Donada la dificultat per consensuar aquests criteris, els
quals atenen segurament al benefici o perjudici de la
reaccié del cuidador principal, aixi com que només es
podra evaluar en el temps, es registrara en els casos
considerats de mala adaptacio els criteris o raons en
que es basa el nostre judici.

d) Observacio i registre de factors de risc més especifics (fre-
quiencia - relacio mala adaptacio) en els casos valorats com
a mala adaptacio.
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FICHA REGISTRE: INTERVENCIO PSICOSOCIAL

Nom del malalt: Cuidador principal:
Parentiu:
Diagnostic Data d’ingres:
Data d’alta:
Edat: Temps d’'intervencio:
Factors de risc general:
Escala d’'impacte:

INDICADORS D’AREA RELACIONAL

* No hi ha cap cuidador principal clar i identificat

» El cuidador principal no fa preséncia

» El cuidador principal no desenvolupa activitats
de suport practic al malalt quan cal (alimentar-lo,
higiene, canvis de posicio, cures...) ]

* El cuidador principal no desenvolupa activitats
de suport emocional (conversa, companyia,

ad
oo

passeig, ocupacio temps...) O
* Hi ha “conspiracio6 de silenci” important entorn
del malalt O

+ El cuidador principal no déna mostres de
llenguatge no verbal cap al malalt (No el toca, no
s’hi acosta, distancia, no s’hi avé, no se sent
comode en presencia del malalt...) O

INDICADORS DE LA SITUACIO EMOCIONAL
DEL CUIDADOR PRINCIPAL

* Desinterés, passivitat, ensopiment...

* Reclam de presencia/reivindicacié d’atencio,
incapacitat de contencié davant demandes del
malalt

« Signes d’afliccio evident (plorar)

» Signes evidents d’irritabilitat

« Dificultats de concentracio i de prendre decisions

» Existéncia de respostes fisiologiques neurologiques
evidents (gana, suor, taquicardia, opressio...)

* Problemes per dormir

O
O

oo 0OOooo
oo 0O0Oo0a
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INDICADORS DE LA PROBLEMATICA PERSONAL DEL CP

+ El CP pateix per transtorns emocionals derivats

de la situacio actual O 0O
* EICP pateix per transtorns emocionals derivats
d’una malaltia previa O O

+ El CP ha patit perdues recents (-2 anys): mort de
persones estimades, canvis laborals importants i

desfavorables, canvi de resideéncia i xarxa de relacio [] []
« EI CP esta patint un dol anterior no elaborat O O
INDICADORS D’AREA PRACTICA
* Hi haaltres carregues del CP que li dificulten

atendre al malalt (temps fisic, capacitat mental

en altres persones o assumptes importants) O O
+ EICP no té persones de confianca amb qui

compartir la situacio O O
» Al CP ningu pot fer-li relleu en la cura del malalt O g
+ EI CP manifesta clars canvis en els seus habits

quotidians i en el seu estil de vida (no té cura d’ell

mateix, deixa de fer coses habituals, fa coses noves

sense sentir-se’n capag...) O O
= EICP té coses pendents per resoldre d’aspectes de

transmissio propietat O 0O
* EICP t¢ coses pendents per resoldre d’aspectes

d’acompliment de la voluntat del malalt 0 O
Indicadors de la situacio del cuidador principal
Area Area H Area Area EI
relacional | emocional L] problematica L| problemes practics

Intervencio recomanada inicial
Estandard [ ] Especifica [ ]

Intervencion estandard recomanada

LO00T 1 U o L 2 T o £ SRR
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« Increment de la comunicacié CP-M CP-E

« Contencio emocional

» Informacio sobre profilaxis de les situacions
¢ Educacio orientativa al cuidador principal

* Resolucio de problemes practics

OOoogn

Intervenciod especifica recomanada

» Intervencio de crisi O
» Entrenament en actituds: Capacitat d’afrontament

(aconsellament) O]

+ Ventilar emocions O

» Intervencio sobre nuclis diferenciats i d’alt risc O

» Intervencio per transtorns emocionals majors O

L]

O

Cuidador Principal amb risc desadaptacio Si

Motiu: 2 areas afectades ]
Intervenci6 especifica ]
Tots dos factors Il
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