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Editorial

Acostar-se ala mort, des de la nostra cultura, no és facil. Es tracta de reconéixer la
finitud humana, la nostra maxima vulnerabilitat i, potser, la nostra intranscendéncia,
pero també ens reivindica en la nostra dignitat i ens reconcilia amb el sentit de la
vida, la de cadascu de nosaltres.

La mort es pot mirar des de diferents llocs: des de ’antropologia, la filosofia, la
medicina, ’ética i també des d’allo social.

Si pensem que el treball social va néixer tocant de peus a terra, a partir de ’accio i
el contacte directe amb els problemes de la vida quotidiana, és facil entendre que la
malaltia i la mort, com a part d’aquesta quotidianitat, també s6n objecte del treball
social.

En aquest naumero hem intentat recollir aquestes i d’altres mirades. Partint de les
diferents maneres d’entendre la mort al llarg de la historia de la humanitat, connec-
tem amb la propia vivencia de la mott a través de les paraules d’aquells que hi estan
en contacte.

En les pagines segiients es reflexiona sobre les virtuts dels professionals que acom-
panyen a les persones al final de la seva vida; sobre el dret, legal i moral, a escollir
com morir; sobre els models d’intervencié social en el procés de morir;la cura dels
professionals, i altres moltes qiiestions que no hem volgut obviar (la vivéncia de la
mott en els nens, el suicidi i el dol, entre d’altres). També trobem experiencies
concretes centrades en el dia a dia d’una residéncia on la mort no es pot amagar,
recuperem la contrastada expertesa dels equips PADES, explorem I’abordatge de
la malaltia avangada que fan els treballadors socials des de ’atenci6 primaria de
salut, coneixem que pot aportar la mirada del treball social a una empresa funera-
ria i acollim la reivindicacio del dret a una mort digna mitjancant els moviments
associatius.

Pero, de manera especial, parlem de treball social. El treball social té una llarga
trajectoria en ’acompanyament a persones en fase avancada de malaltia, en situa-
cions de cures pal-liatives, en I’atenci6 als seus familiars, en oferir suport al dol.
Treballar amb aquestes realitats requereix fortalesa personal i técnica, una sense
Paltra no és suficient. Les aptituds personals son fonamentals pero també ho és un
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Editorial

bon entrenament en técniques de comunicacié, en treball en equip, el coneixement
de P’evoluci6 de les diferents malalties, identificar el moment i el ritme adequat de
cada intervencio, entre d’altres especificitats. Tot aixo ens ho expliquen algunes

treballadores socials pioneres i amb amplia experiéncia de treball a prop de la
mort.

Lalectura de cada un d’aquests articles no ens deixara indiferents, ens fara connec-
tar amb nosaltres mateixos a nivell personal i professional. Aquesta ha estat la
vivéncia de ’equip de redaccié durant els mesos que hem dedicat a construir aquest
nuamero i per aixo volem agrair a tots els autors, persones savies i experts de reco-
negut prestigi, que ens hagin regalat aquesta experi¢ncia que ara compartim amb
tots vosaltres.

Els articles que presentem tenen anima, fins i tot els més técnics. Estan escrits amb
respecte i amb amor a les persones. Possiblement per aixo aquesta revista ens
connecta des de ’emocié amb persones que hem estimat i que han mort, amb
familiars, amics, companys de feina a qui trobem a faltar, com homenatge a la vida
que van viure i que van compartir amb nosaltres. Morir no és facil (hauria de ser-
ho, pero no ho és), acompanyar a qui esta morint-se tampoc, pero és un honor i un
privilegi poder estar al seu costat i aprendre d’ells.

Permeteu-nos que dediquem aquest nimero de la RTS a totes les companyes i
companys d’ofici que, també amb la seva mort, ens han donat una lli¢é de vida.
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Editorial

From our culture, getting closer to death is not easy. It is about recognizing human
finitude, our maximum vulnerability and, perhaps, our intranscendence, but also
claiming our dignity and reconciling ourselves with the meaning of life, that of
each one of us.

Death can be seen from different places: from anthropology, philosophy, medicine,
ethics and sociology.

If we think that Social Work was born as a very realistic discipline, from the action
and the direct contact with the problems of everyday life, it is easy to understand
that illness and death, as part of this daily life, are also a matter for social work.

In this issue we have tried to collect these and other looks. Starting from the different
ways of understanding death throughout the history of humanity, we connect with
the very experience of death through the words of those who are in contact with it.

The following pages reflect on the virtues of professionals who care about people
at the end of their lives; on the law, legal and moral, and the right to choose how to
die; on models of social intervention in the process of dying;on the care provided
by the professionals, and on many other issues that we have not wished to avoid (the
experience of death in children, suicide and mourning, among others). We also
find concrete experiences focused on the day-to-day life in residential care where
death can not be hidden, we recover the proven expertise of PADES' teams, we
explore the approach of social workers on advanced illness in primary health care,
we learn how the look of social work can contribute to a funeral home and we
welcome the claim of the right to a dignified death through associative movements.

Specially, we talk about social work. Social wotk has a long history in supporting
people in the advanced stage of illness, in situations of palliative care, in the care
of their relatives, in providing support for mourning. Working with these realities
requires personal and technical strength, one without the other is not enough. Per-
sonal skills are fundamental, but also good training in communication techniques,
teamwork, knowledge on the evolution of different diseases, ability to identify the
moment and the appropriate rhythm for each intervention, among other specificities.

“Home care service (translator’s note)
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Editorial
All this is explained by pioneering social workers with extensive work experience
around death.

Reading each of these articles will not leave us indifferent, it will connect us with
ourselves on personal and professional levels. This has been the experience of the
writing team during the months we have dedicated to build this issue and that is
why we would like to thank all the authors, wise people and renowned experts, who
have given us this experience that we now share with you.

The articles we present have a soul, even the most technical ones. They are written
with respect and with love for people. This is why this magazine connects us
emotionally with people we have loved and who have died, with family, friends, co-
workers who are missing, as a tribute to the life they lived and shared with us.
Dying is not easy (it should be but it is not), and neither it is to accompany those
who are dying, but it is an honor and a privilege to be at their side and learn from
them.

This issue is dedicated to all the colleagues who -also with their death- have given
us a life lesson.
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Algunes reflexions filosofiques sobre la
manera de concebre la mort

Some philosophical reflections on the conception of death

Sergio Ramos Pozon'!

Tot el que esta vinculat amb la mort sempre ha suscitat grans debats i ha generat un
gran volum de reflexions i interpretacions, que procedeixen de disciplines ben
diverses. La forma com hem concebut la mort també ha sofert variacions significa-
tives al llarg dels segles. El nostre objectiu en aquest article se centra, en primer
lloc, en fer un esbés d’algunes idees procedents d’alguns filosofs classics de la
historia de la filosofia per veure com s’ha caracteritzat i com s’ha reflexionat sobre
la qiiesti6. En segon lloc, desitjariem mostrar com han anat evolucionant els valors
iles creences a ’entorn de la mort. Per ultim, aportem algunes reflexions ¢tiques
sobre I’actual escenari en el que apareix la mort, i s’arriba a la conclusi6 que s’estan
recuperant certes tradicions i conceptualitzacions d’etapes anteriors.

Paraules clau: Mort, filosofia, valors, creences, ritus funeraris.

Abstract

Everything related to death has always provoked a great debate and has generated
a large volume of reflections and interpretations from different disciplines. The
way in which we have conceived death has also undergone significant changes over
the centuries. Our aim in this article lies first of all in sketching out some ideas
from some classical philosophers of History of Philosophy to see how it has been
characterized and how they have reflected on it. Secondly, we would like to show
how values and beliefs about death have evolved. Finally, we bring some ethical
reflections on the current scenario in which death appears, concluding that certain
traditions and conceptualizations from previous stages are being recovered.

Key words: Death, philosophy, values, beliefs, funeral rites.
Per citar |'article: RAMOS POZON, Sergio. Algunes reflexions filosofiques sobre la manera de concebre la mort.

Revista de Treball Social. Col-legi Oficial de Treball Social de Catalunya, abril 2017, n. 210, pagines 11-22. ISSN
0212-7210.

!Doctor en Filosofia i master en Ciutadania i drets humans (Bioética i etiques aplicades). Universitat
de Barcelona. Professor de bioeética a la Universitat de Vic i també a la Universitat de Barcelona.
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Reflexions filosofiques sobre la manera de concebre la mort

1. Introduccio

Tot el que esta vinculat amb la mort sempre ha suscitat un
gran debat en moltes disciplines: filosofia, antropologia, psi-
cologia, etc. En la vessant filosofica, que és la que treballarem
principalment en aquest article, s’ha generat un gran debat en
molts pensadors al llarg de la historia. El discurs s’ha fet des
de moltes posicions: metafisiques, ontologiques, étiques, etc...
Recentment fins i tot s’ha generat una gran controversia rela-
cionada amb la propia definicié de “mort”, ja que no quedava
clar si era un procés o un esdeveniment, si era cerebral o
cardiopulmonar, etc. (YOUNGNER S., 2001 y BARTLETT E,,
1995). Malgrat aixo, sembla que actualment hi ha consens, i la
balanca es decanta per entendre que la mort és la destruccié
del tronc cerebral, I'inici d"un procés irreversible que desem-
boca, de forma irremeiable, en una parada cardiorrespiratoria
(MORLANS M., 2001:467).

Pel que fa a la forma com les persones han enfocat tot el
procés de la mort (el seu significat, els seus ritus, les seves
creences, etc.) també ha anat evolucionant al llarg dels segles.
Com bé assenyala Ariés (1984 i 2000), és possible indicar unes
etapes en el transcurs de la historia d’Occident que van des de
posicions més “religioses” a 1'actual posicié més centrada en
la técnica i biotecnologia, i la corresponent hospitalitzacié de
la persona. A més, en el moment actual i en tot el procés vincu-
lat a la mort, la persona vol participar de forma activa en el
desenllag, pretén introduir la familia i anhela ser acompanya-
da pels professionals sanitaris. Aixi doncs, la finalitat resi-
deix en “humanitzar” la mort incorporant a ’assisténcia
sanitaria una mirada més ética i no tant tecnificada que intenti
veure a la persona en el seu entorn biografic, amb uns desitjos,
uns valors, unes preferencies, etc.

En aquest article, per tant, intentarem analitzar suscinta-
ment aquestes qiiestions. En el primer apartat farem un breu
repas d’alguns autors de la historia de la filosofia que han
tractat i conceptualitzat la qiiesti6é relacionada amb la mort.
En segon lloc, mostrem les quatre etapes que indica Philippe
Ariés sobre la comprensi6 de la mort, per centrar-nos finalment
en l'etapa actual, la més cenyida a les qliestions biomediques
i hospitalaries, i introduirem algunes notes etiques per inten-
tar humanitzar la mort i evitar que segueixi essent tabt.

2. La historia de la filosofia i la seva manera de
concebre la mort
Tot el que envolta el procés de final de la vida ha estat

sempre objecte de debat filosofic, antropologic, religiés, psi-
cologic, etc. Pel que ens interessa en aquest treball, hem d’as-
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senyalar d’entrada que la tradici6 filosofica ha reflexionat
freqiientment sobre I'estatut ontologic, epistemologic i etic de
la mort.

Des dels primers pensadors de la historia de la filosofia
fins als fildosofs més contemporanis s’ha debatut que significa
morir i quins s6n els esdeveniments que estan vinculats al
procés de morir. No tenim pas la intencié de realitzar una revi-
si6 detallada sobre tots els filosofs que s’hi han pronunciat,
pero si que volem mencionar-ne alguns. El nostre objectiu sera
analitzar els que considerem que poden ser més rellevants per
a comprendre quina ha estat i quina és la discussié sobre el
tema. Aix0 ens permetra, més endavant, poder entendre, amb
més rigor, com ha estat I'evolucié dels valors i de les creences
en relacié amb la mort.

Probablement és en Plat6 on es perfila el primer assaig filo-
sofic sobre el morir®. L’analisi que fa Plat6 es fonamenta en el
fet que la mort és, en esséncia, un procés alliberador de 1’ani-
ma, necessari per poder assolir el Bé Suprem. L’anima, 1'origen
de la qual és divi, esta condemnada a romandre en un espai
fisic com és el cos fisiologic, que és mortal pel fet d’haver realit-
zat un “pecat”. Ara bé, aquest alliberament només pot venir
quan s’hagi eradicat el cos fisic.

Aixi doncs, el plantejament platonic consisteix en una re-
flexi6 sobre el morir, en el sentit que la veritable tasca ha de ser
la cura de I'anima (coneixement de la veritat i adquisici6é de
virtuts), que ens permeti desprendre’ns de tot el que esta vin-
culat al cos.

En Epicuri també trobem un discurs sobre la mort. En la
seva Carta a Meneceo hi trobem reflexions étiques sobre el tema.
Pel que fa a la mort, un dels quatre components del denominat
“tetrafarmac”, ja ens avenca que no podem fer res per evitar-
la i, per tant, 'haurem d’acceptar amb resignacié. I és que, com
afirma Garcia Gual (186-187), “meditar sobre la mort és, per
als epicuris, acostumar-se a pensar que el fet de concloure la
vida no té en ell mateix res d’espantds”.

Aix0 no obstant, és comprensible la por al que hi haura
després, a la dissolucié del “jo”, a la perdua de la vida... pero
aixi i tot aquest autor ho considera com sentiments irracionals
dels quals no n"hauriem de fer cas.

Per a Epicuri, I'anima és corporal i esta composta per atoms;
imor amb el cos. No té sentit la seva existéncia fora del cos. Ara

2No pretenem explicar en profunditat la perspectiva d’aquest autor sobre la tematica, sin6 simplement
presentar quin és el plantejament general. Per a una exposicié més exhaustiva, vegi’s Sal F. (2000) i
Bonete, E. (2002a). El text de Bonete E. (2002a) realitza una presentacié excellent i detallada tant
dels filosofs Platd, Séneca, sant Agusti i Montaigne, com de les seves obres relacionades amb aquest

tema.

3 El nostre autor ens proposa el Tetrafarmac, que vindria a ser una “medicina” contra els 4 mals
que considera crucials i generals: por als deus, a la mort, al dolor i al fracas de no poder assolir

el bé.
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Reflexions filosofiques sobre la manera de concebre la mort

Per a Séneca, aquell que
se suicida desitja la vida,
pero noen les
condicions en qué es
troba.

bé, que podem fer nosaltres per a no témer-la? Ell ens proposa
les tres idees segtients:

I. Recordar diariament que hem de morir.
II. Tenir clar que necessitem a cada moment.
II. Prioritzar i discriminar projectes.

En tots els casos, la por a la mort implica no haver assumit
que som mortals. A més, Epicuri sosté que no té sentit preocu-
par-se per la mort des d’un punt de vista logic:

“El més espantos dels mals, la mort, no és res per a nosaltres
ja que, mentre nosaltres som, la mort no hi és i quan la mort hi
és, nosaltres no existim”.

(Carta a Meneceo, 125).

En Seneca també trobem textos que reflexionen sobre la mort
(FRUTIS O., 2013). La mort és un dels pocs esdeveniments que
podem esperar amb certesa. No hem de “viure” pensant-hi,
perque és quelcom ja premeditat, és quelcom que ja esta anun-
ciat fins i tot en el moment del naixement. Ara bé, I'tinica cosa
que hem de témer de la propia mort és alld6 que pugui espantar
pel seu adveniment. Pero 1'acceptacié de la mort, amb resigna-
ci6 perd amb plaer a la vegada, ens permetra poder gaudir
d’una vida sense temors.

El seu plantejament també s’assembla al de Plato, en tant
que el savi ha de saber acceptar la mort i desprendre’s, per
tant, del cos (BONETE E., 2002a). Encara que potser és el suici-
di el que fa més émfasi en la seva filosofia panteista, monista,
determinista 1 deontologista.

Per a Seneca, el deure consisteix a renunciar i suportar,
perque tot esta premeditat, si bé el suicidi vindria a significar
el darrer acte d’autoafirmacié personal, un acte de negacié.
Aquell que se suicida desitja la vida, pero no en les condicions
en qué es troba. Aixo no significa que Seneca accepti qualsevol
tipus de suicidi, ja que refusa el que és degut a una voluntat
debil que no controla les passions. Es cert que el mal existeix i
no es pot lluitar contra la seva existéncia (determinisme). Pero
el mal moral consistiria en renunciar als propis ideals, d’aqui
la legitimitat de morir per les idees. Per tant, Seneca fa un dar-
rer intent de glorificacié de la mort que dignifica a la persona,
encara que sigui en el seu dltim acte.

Aquesta analisi sobre la mort, el seu significat i les seves
repercussions en la “vida” de les persones, no torna a estar
en boca dels filosofs fins ja practicament mitjans del segle
XIX, amb Schopenhauer, Nietzsche o Kierkegaard* entre
altres.

“Per a una revisié del plantejament de la mort en aquests autors, vegi's Duque F. (1991) i Aniko Juhasz,
Dzsso Csejtei (2001), Llevadot L. (2011).
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Pero el concepte i la reflexié sobre la mort adquireixen una
gran profunditat en els filosofs anomenats “existencialistes”
del segle xx. Només per posar un parell d’exemples, podem
trobar a Marti Heidegger, que té un plantejament clarament
orientat vers la pregunta sobre quin és el sentit de 1'ésser, per
la seva mateixa existéncia. Heidegger parteix del fet que
I’ésser ha estat llancat al mon per a morir, ja que la mort és
I'tinica cosa que podem esperar amb total certesa. Aixi, amb
l'arribada de la mort, la totalitat existencial desapareixera.
Albert Camus també ens parla del suicidi i de la mort. Per a
aquest autor, el plantejament de la mort ha de servir per orien-
tar la vida, de manera que la mort ens ajudi a situar la nostra
existéncia sense que, per aixd, haguem d’estar turmentats cada
dia’.

Per tant, podem apreciar com al llarg de la historia de la
filosofia la pregunta per la mort ha estat un constant movi-
ment de reflexions i propostes. Seguint a Enrique Bonete
(2002b), la pregunta fonamental que s’ha repetit en tots els
pensadors ha estat “queé significa el fet que la vida humana
sigui mortal?”

Aix0 no obstant, I'actual reflexié eticofilosofica sobre aques-
ta tematica gira entorn del “morir-moral”. Enrique Bonete rea-
litza una exposicié d’aquest enfocament moral que denomina
“tanato-etica” i que, segons ell, té dos moments ineludibles:
D’una banda, una reflexié “tedrica” en la que es requereix una
analisi filosofica de la realitat mortal de ’home. D’altra ban-
da, una perspectiva “practica” que analitzi les qiiestions éti-
ques del “morir huma”. Aixo implica que el discurs sobre la
mort esta estretament lligat al concepte de llibertat-autonomia,
mentre que si la decisié de la persona és acabar “amb la seva
vida”, és a dir, “desitjar morir”, se 'ha de dotar de certa lliber-
tat per a poder exercir-ho.

Encara que no és la nostra intencié realitzar I’exposicié
ética de Bonete, si que volem orientar els segtients apartats als
aspectes etics, que inclouran 'exposicié d’alguns valors, cre-
ences i rituals que porta associada la mort. Aixi, per una ban-
da exposarem algunes idees a l'entorn dels desitjos de les
persones i sobre la manera com aborden la mort; per altra ban-
da, analitzarem com incideix aquesta nova concepcié de la
mort en els professionals sanitaris que han de bregar amb els
processos de final de vida. Per fer-ho, exposarem en primer
lloc el marc historic que proposa Ariés per veure quina ha
estat 'evolucié de la forma en la que hem entés i emmarcat la
mort.

El plantejament de la
mort ha de servir per
orientar la vida, de
manera que la mort ens
ajudi a situar la nostra
existencia sense que,
per aixo, haguem d’estar
turmentats cada dia.

>Per a una analisi sobre el plantejament de la mort i el suicidi en Albert camus, vegi’s Edward J. (2010).
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Reflexions filosofiques sobre la manera de concebre la mort

3. Com han evolucionat els valors i les creences
sobre la mort?

Philippe Ariés, en els seus treballs titulats L’home davant la
mort (1984) i, amb gran émfasi en Historia de Occidente (2000:23-
101), ens ofereix una exposicié sobre com ha evolucionat la
manera d’entendre, comprendre i afrontar la mort al llarg dels
segles. Per aixo, i basant-se en qiiestions relacionades amb
I'art i la literatura, els ritus funeraris, els enterraments i les
seves practiques quotidianes, ens proposa 4 etapes, que expo-
sarem breument a continuacié. Creiem de vital importancia el
seu desenvolupament perque aixi tindrem ocasié d’entendre i
comprendre amb més rigor com ha evolucionat tot el procés de
morir i, principalment, quina és la situaci6 actual en relaci6 a
la mort. Vegem, doncs, aquestes 4 etapes.

1. La mort domesticada: Aquesta primera etapa I'emmarca a
comencaments de I'Edat Mitjana. Les caracteristiques que
defineixen propiament aquest periode indiquen que el
subjecte té un control total sobre la mort, I’accepta amb
resignaci6 i solemnitat i, per tant, esta exempta de trage-
dia. Tots els preparatius de la mort constitueixen una
cerimonia publica, que organitza el propi moribund.
Aquesta organitzaci6 i I'intent de “domar” la mort, no
deixava espai per cap tipus d’'improvisacio, per la qual
cosa s’intentava pensar i lligar qualsevol aspecte que es
pogués produir gairebé amb seguretat. I tot aquest intent
de control comptava, en tot moment, amb la participacié
de les persones més properes, i tots acceptaven I'”ordre
de la Naturalesa”.

2. La propia mort: Situem aquesta etapa en els segles x1v i xv.
L’analisi d’aquest periode s’enfoca a la mort individual,
és a dir, a la propia mort. Si anteriorment es concebia
la mort amb resignacié i acceptacio, ara I’enfocament
se centra en prendre consciéncia de la propia perso-
na, de tal manera que la finalitat residiria en el fet de
“viure” el procés de viure. Es aqui on la vida adquiria
sentit propi, és a dir, a ser conscient que d"hora o tard
la mort arribaria. Com ens exposa el propi Ariés
(2000:61), “en el mirall de la seva propia mort cada
home redescobriria el secret de la seva individualitat
(...). Es reconeix a si mateix en la mort: ha descobert la
propia mort”.

3. La mort de I'altre: A partir del segle xvii, 'home de les
societats occidentals atorgava un nou sentit a la mort. El
tema central ja no era el propi subjecte, sin6 la “mort
aliena”. Donava la sensacié que en entendre, compren-
dre i concebre la mort dels altres, la propia persona es
podia alliberar de la seva mort. En aquesta época la mort
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s’exaltava, es reverenciava i es dramatitzava. Per aixo
constatem com tot el procés de dol s’allargava i s’inten-
tava dramatitzar considerablement, si bé, simultaniament
s’enfocava només des de la mort de l'altre, no de la pro-
pia mort. En definitiva, en aquest marc, 1’enfocament
passava del “jo” al “tu”.

4. La mort vedada. Aquest periode comenca en el segle XX i
la concepcié de la mort adquireix un nou gir, ja que no és
quelcom que hagim d’acceptar, debatre, compartir, etc.,
siné més aviat alldo que s’ha d’amagar i que resulta gaire-
bé prohibida la seva mencié. Es considera, doncs, tabu.
Fa la sensaci6é que la mort s’ha de reprimir i no s’ha
d’exposar a la llum, com si fins i tot fos una obligacié
eética garantir i conservar la felicitat de la persona. I tot
aquest procés de final de la vida s'emmarca en un con-
text hospitalari. “La mort a I'hospital ja no suposa 1'oca-
si6 d’'una cerimonia ritual que el moribund presideix en
el centre de 'assemblea dels seus parents i amics, i que
hem evocat moltes vegades. La mort és un fenomen téc-
nic al que s’ha arribat pel cessament de les cures, és a
dir, de manera més o menys confessada per una decisié
del metge i del seu equip” (2000:85).

Per tant, gracies a I’analisi que ens fa Ariés, veiem com la
concepcié de la manera d’entendre la mort ha anat evolucio-
nant amb els segles; no obstant, i malgrat 1’evolucié dels actes
i connotacions que comporten, s’han anat conservant alguns
ritus funeraris.

Ricardo Jiménez (2012:512), en la seva excel'lent tesi docto-
ral sobre I'analisi de la mort en la societat espanyola, realitza
una enquesta per a coneixer en profunditat aquesta tematica.
Doncs bé, en aquesta investigacié s’examinen, entre altres as-
pectes, les opinions i comportaments respecte dels ritus fune-
raris, i es constaten quins han perdurat i quins van caient
progressivament en dests.

Aixi, per exemple, la gran majoria de la mostra analitzada
considera encara necessari que segueixin les practiques i els
comportaments relacionats amb la vetlla, el funeral, 'acompa-
nyament del cadaver i amb donar el condol a la familia. En
canvi, conservar el dol, signar al llibre de signatures, els recor-
datoris, i anar als cementiris el dia dels difunts, solen ser prac-
tiques considerades com innecessaries. Aquest mateix autor
remarca que molts d’aquests comportaments cada vegada sén
menys practicats pels més joves, com també que moltes practi-
ques que segueixen vigents les realitzen majoritariament per-
sones grans que volen continuar les tradicions. En qualsevol
cas, aquesta evoluci6 i comprensio ja denota maneres diferents
d’entendre i tractar la mort en el nostre temps, en relacié a
decades anteriors.
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Actualment la mort té
un fort component
biotecnologic.

D’altra banda, aquest estudi també reflecteix com s’ha pro-
duit un canvi significatiu en la manera de “mostrar el cada-
ver”, ja que la tendeéncia actual és la utilitzacié de “paquets
funeraris” realitzats per organitzacions especialitzades (tot
el que és relacionat amb el “darrer adéu”: tractament del
cadaver, exposicié del cos, funeral, trasllat,...). Aquest as-
pecte indica el gran dispositiu que s’ha anat generant sobre
el procés de la mort i que ha permes crear un comerg entorn de
la mort.

Encara que alguns ritus funeraris perduren i altres sem-
blen perdre protagonisme, el cert és que I'etapa que Ariés
anomena “la mort vedada” -que tot sembla indicar que és
I'actual- esta donant un tomb i fa la sensacié que es volen
recuperar algunes idees de les anteriors etapes. Aixo podria
indicar que les persones aspiren a ser “actives” en el procés de
la mort, busquen fer participar la seva familia en les decisions,
de manera que, a poc a poc, es va superant el tabd sobre la
mort. Sigui com sigui, resulta gairebé indiscutible que, a pesar
d’aix0, actualment la mort té un fort component biotecnologic,
ja que practicament tot el tram final de la vida esta acompa-
nyat de la més sofisticada aplicacié6 de procediments
biotecnologics que allarguen o escurcen la vida de la persona.
Aix0 és el que Foucault assenyalava quan es referia a les forces
dels “biopoders” que dominen i condicionen les formes de
vida®.

En definitiva, aquesta nova manera de concebre i d’enten-
dre la mort és el que Enrique Bonete denomina “tanato-etica”
i, principalment, en la seva vessant “practica”.

4. L’ambit sanitari: el nou escenari de la mort

Per a poder-nos fer una panoramica sobre com ha sigut
aquest procés, ens sembla pertinent assenyalar algunes qiies-
tions a l'entorn de l'assistencia sanitaria relacionades amb el
paper del pacient i de la familia en el marc de la mort.

Es oportd comentar que en els darrers anys hem viscut una
profunda transformacié politica, social i ética en 1’ambit
sociosanitari. Progressivament s’han abandonat models pa-
ternalistes en els que hi havia una supremacia del poder del
professional sanitari sobre el pacient. El professional tenia una
concepci6 singular sobre que convenia al seu pacient, i el pa-

per d’aquest es limitava a obeir sense gairebé ser informat
(OGANDO B., i GARCIA C., 2006).

® Per motius d’espai no podem realitzar aqui una exposicié detallada del pensament de Foucalt sobre
la mort i com condiciona aquest biopoder. En qualsevol cas, per a una major revisi6 sobre la tematica,
es pot veure l'excel'lent article de Quintanas A. (2010) sobre el tabt de la mort i la biopolitica en el
pensament de Michel Foucalt.
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Gracies, entre altres motius, a la reivindicacié constant de
les persones per ser cada vegada més actives en les decisions
sanitaries i a la seva “legitimitzacié positivitzada” en drets
sanitaris’, I'enfocament actual en relacié a la mort va cap a un
model sanitari fonamentat en 'autonomia i la dignitat.

Efectivament, son constants les peticions d’auxili d’aque-
lles persones que estan en una situaci6 clinica que els provoca
molt sofriment degut a patologies que no tenen cura. Es evi-
dent, per tant, que l'aplicacié del model biopsicosocial (Engel
G., 1977 1 1980) ens obliga, clinicament i éticament, a abordar
la persona en tota la seva integritat, és a dir, que tractem les
questions biomediques, pero que no oblidem els aspectes psi-
cologics, socials, espirituals, familiars, etc. Les persones po-
den tenir les seves propies creences i conviccions, siguin
morals o religioses, sobre com volen enfocar el procés de la
seva mort. Aquest aspecte s’hauria de tenir molt present, ja
que, a fi de comptes, el fenomen multicultural és un fet innega-
ble en la nostra societat, de manera que cada vegada més hi ha
una diversitat cultural®.

En algunes circumstancies, aquestes pors, desitjos, creen-
ces, inquietuds... han de ser indagades i tretes a la llum, per-
qué moltes vegades no es presta la suficient atencié que el
respecte i el compromis amb el pacient requereix. Tots aquests
aspectes sén els que Marc Antoni Broggi (2003) anomena com
“valors ocults” i possibiliten una relacié assistencial que va
més enlla de simples contractes, propicia que sigui més ltcida
i gratificant i que atengui millor les necessitats de la persona
en concret.

Aix0 implica que els nostres professionals sanitaris hauri-
en de disposar d’allo que, de manera tradicional, s’ha conegut
com “virtuts” i que permetés comprendre, amb més rigor, el
sofriment i la peticié d’auxili de l'altra persona quan esta a la
fase final de la vida. Marc Antoni Broggi (2011: 49-53) sosté
que, per acompanyar a la persona i permetre que tingui una
mort apropiada, son més importants les “actituds” que no pas
les “aptituds, els coneixements o les habilitats”, i aposta per la
compassio o empatia, el coratge i la lleialtat com quelcom eticament
exigible. En aquet sentit, ens proposa la compassié o empatia’

"En el nostre pais, la Llei 41/2002, de 14 de novembre, basica reguladora de I'autonomia del pacient
i de drets i obligacions en mateéria d’informacié i documentacié clinica, constitueix la normativa

juridica per referéncia.

8 La diversitat religiosa (catolics, islamistes, budistes, etc.) ens hauria de posar en alerta perque ens
puguem obrir a “I'altre”, a les seves creences i desitjos, en tot el que esta associat a la mort. Per a una
major informacié sobre com es viu el procés de final de la vida en I’ambit religiés, en tota la seva

amplitud, es pot veure: Obra Social “La Caixa” (2014).

°L’empatia té multiples connotacions ja que pot ser concebuda com un concepte, un procés o com una
actitud empatica. En qualsevol cas, hauria de ser quelcom indispensable en la praxi medica si en el
fons volem una actitud més humana envers el pacient. Per a un major desenvolupament sobre

I'empatia, vegi’s Borrell, F. (2011).
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Per aix6 és comprensible
que cada vegada més les
persones vulguin morir a
casa seva, fins el punt
que es comenca a
esbhossar la peticio del
“dret a morir a casa”

que ajuda a entendre i comprendre quins sén els seus desitjos
i les seves preferencies. Ara bé, és clar que es requereix un cert
coratge per a poder realitzar aquesta peticié d’auxili, aquest
requeriment que hem constatat anteriorment gracies a 1'empa-
tia. I, per altim, cal ser lleials envers allo que la persona ens ha
transmes i escollit, de manera que hauria de ser una obligaci6
ética respectar-li la seva decisi6, sempre i quan sigui raonada
i raonable. No cal dir que aquesta peticié per part del pacient
no hauria de ser contraria a I'ordenament juridic ni a la consi-
derada bona praxi medica.

Es en aquestes virtuts on emmarcariem la “cura”, entesa
com un “compromis moral” envers la persona. Encara que per
ella mateixa és insuficient, tant per abordar la complexitat de
la realitat clinica (biopsicosocial) ja que requeriria principis
(bio)etics addicionals (RAMOS S., 2015), com per poder oferir
a la persona una ajuda d’acompanyament i acollida durant el
procés final de la vida. Aquesta cura no és el que clinicament
coneixem com “cures pal-liatives”, siné que es tractaria d’al-
guna cosa més, com poden ser actituds dels professionals i
compromisos étics envers els més vulnerables i dependents.

Es en aquest marc de cura on cal analitzar, concebre i em-
marcar la mort de la persona, que freqiientment desitja estar
acompanyada pels seus propis familiars. Per aixd és compren-
sible que cada vegada més les persones vulguin morir a casa
seva, fins el punt que es comenga a esbossar la peticié del
“dret a morir a casa” (TUCA A, i SANTINA M., 2014). Sigui
com sigui, en aquest context reivindicatiu, es potencia cada
vegada més I'autonomia de les persones per dir com volen ser
tractades en el procés de la mort. Aquesta sol-licitud de 1’auto-
nomia es pot aplicar mitjancant procediments legals com sén
els documents de voluntats anticipades.

5. Conclusions

El tema de la mort sempre ha suscitat molt debat i admira-
ci6. Ha etat objecte de reflexi6 filosofica, antropologica, religi-
osa, etc. La manera com hem volgut comprendre aquest procés
de final de la vida ha sofert moltes modificacions, i s’ha posat
I’accent en el dilema entre les posicions que accepten la mort i
les altres que semblen voler evadir-la. En I'actualitat aquest
procés s’emmarca en un espai hospitalari, tecnificat i amb
grans dispositius al seu voltant. Malgrat aixo, fa I'efecte que
tornem a recollir alguns enfocaments tradicionals a I’entorn
de la propia mort.

En efecte, d'una banda recuperem alguns ritus de la mort
domesticada, ja que el registrar i concretar com volem que sigui
el procés final de la vida, fa la sensacié que pretenem domesti-
car, controlar i emmarcar com volem que sigui aquest esdeve-
niment “vital”, i siguem nosaltres mateixos els qui li donem
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sentit. D’altra banda, el fet d’empoderar a la persona perquée
aixi es realitzi tot el procés de mort, sembla al-ludir al segon
estadi proposat per Ariés, és a dir, la propia mort. En aquesta
reflexi6 sobre com s’ha de produir la mort, es fa referencia a
“l'autorreflexi¢” del jo, a com vull ser tractat perque tinc uns
valors, desitjos, creences, etc., determinats que son els que do-
nen sentit a la meva vida -fins i tot quan la mort s’acosta-. Al
mateix temps, fa la impressié que es volen recuperar tesis de
I'estoicisme en tant que s’accepta un esdeveniment de final de
vida i es fa com un acte d’afirmacié personal, la qual cosa es
podria enllacar amb les idees existencialistes que atorguen un
significat a la historia de vida i al propi acte de morir.
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Consciéncia del deure i el final de la vida
dels malalts

Consciousness of duty and life ending of the sick

Marc Antoni Broggi Trias'

Per poder ajudar a qui ha de morir es necessita prendre consciéncia de tota una
nova i amplia realitat: de les noves possibilitats, dels nous drets dels ciutadans
malalts i dels nous deures de respecte i d’ajuda solidaria que es demanen. Per ser-
ne prou conscient es precisa una mirada que superi el biologisme i el pur contracte
laboral i faci un esforg per centrar-se en la persona que pateix. S’ha d’evitar el
sofriment, els tractaments ja inttils i s’ha de proporcionar una companyia empatica
iactiva.

Paraules clau: Consciencia, drets dels malalts, objectius i deures, ajuda al final de
la vida.

Abstract

In order to help those who have to die, one needs to be aware of a new and wide-
ranging reality: new possibilities, new rights of the sick and new duties of respect
and solidarity help that are requested. To be conscious enough, a gaze that overcomes
biology and the work contract is required to make the effort of focusing on the
person who suffers. Suffering and useless treatments must be avoided, and an
empathetic and active care must be provided.

Key words: Awareness, rights of the sick, goals and duties, help at the end oflife.

Per citar I'article: BROGGI TRIAS, Marc Antoni. Consciéncia del deure i el final de la vida dels malalts. Revista
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1 Cirurgia. Comité de Bioética de Catalunya. Autor de Per una mort apropiada.
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Sovint es fa massa per
posposar la morti massa
poc, i massa tard, per
alleugerir-ne el sofriment
que 'acompanya.

La preocupaci6 sobre la forma de morir ha estat present en
totes les époques i en totes les latituds. A més dels inevitables
interrogants que suscita la mort mateixa, s’hi afegeixen els
reals o imaginaris sobre que s’esdevindra abans d’arribar-hi
i sobre I'ajuda que es tindra. Es pel que fa a aquests ultims
aspectes que les coses varien més. A diferencia d’altres temps
(i d’altres llocs actualment) ara i aqui s’espera amb més
tranquil-litat poder gaudir d'una ajuda professional eficag i
amb un armament i una organitzacié inimaginables fins fa
poc. Tothom hi compta, tot i que també es tem al mateix temps
que quan ens toqui a nosaltres, aquest mateix activisme no ens
porti a situacions no desitjades. El que és indiscutible és que,
menys pel que fa als casos de mort sobtada, la mort actualment
ve acompanyada de decisions cada cop més dificils i inquie-
tants, fins al punt d’haver-se tornat quasibé obsolet el concep-
te de “mort natural”. Abans teniem la pena de veure morir el
pare; ara s’hi afegeix 1’angoixa d’haver de decidir sobre la
seva desconnexid.

En aquest nou context de decisions a prendre esta clar que
tot sovint es fa massa per posposar la mort i massa poc, i mas-
sa tard, per alleugerir-ne el sofriment que I'acompanya: es trac-
ta d’una constatacié que s’ha de tenir present quan es parla de
millorar I'ajuda que podem oferir a qui ha de morir (BROGGI,
LLUBIA, TRELIS, 2006), ja sigui la que poden proporcionar els
professionals o els cuidadors proxims. Els primers tenen una
inercia i uns mitjans per continuar la lluita contra la malaltia
que facilment els pot fer anar molt lluny. Quant als familiars,
en la situacié angoixant en queé es troben, poden demanar ac-
tuacions que ja no sén ttils o que sén poc pertinents. La falsa
idea que la mort és un fracas pels primers i un mal absolut pels
altres, fa que en molts casos els esforcos es dirigeixin en una
mala direccié. Aixi és que la obsessio per evitar-la al preu que
sigui impedeix a vegades tractar com cal el procés d’acostar-
s’hi. I aquesta mateixa dificultat per veure-la de cara pot fer
que s’acabi actuant també en un sentit contrari: precipitant
innecessariament el seu desenllag per tal d’evitar viure qual-
sevol tipus d’agonia. Tot plegat pot deixar el moribund potser
sense el confort i el control que hauria pogut i volgut tenir.
Corregir aquestes actituds va constituir I’objectiu principal
d’un treball del Comite d'Etica de Catalunya (2010).

Augmentar la consciéncia

No cal dir que morir millor o pitjor depen de moltes circum-
stancies, i que algunes sén poc previsibles o poc assequibles a
la nostra actuacid. Pero en moltes altres si que podem influir-
hi i hem d’aprofitar aquesta possibilitat, des d’on estiguem,
per tal d’ajudar a millorar-ne el curs. Almenys, hem de mirar
de no empitjorar-ho amb decisions poc assenyades: per exem-
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ple, amb trasllats d’altima hora, tractaments inttils, precipi-
tacions i errors; o amb desproposits com sén els desacords
entre familiars, les actituds professionals defensives, etc.

Per plantejar-se bé aquestes qiiestions convé augmentar-ne
el coneixement, cultivar un cert habit de reflexi6 i, si pot ser,
anticipar-se a les situacions. A més, s’han de tenir en compte
tots els nivells en els quals es juga la partida: el primer, el més
intim, el de 'interior del propi malalt; després, el de la compa-
nyia de les persones del seu voltant. Evidentment, també el
dels professionals que vigilen I’evolucié del seu estat i que
proposen algunes actuacions essencials. I per fi, hi compta
I'organitzaci6 sanitaria i el marc legal vigent, és a dir, el de tot
un moén public més o menys estructurat que sempre condicio-
na el seu 'entorn. Tots aquests ambits s’interrelacionen inti-
mament i s’ha de tenir consciencia de tots ells per tal de poder
ajudar al maxim.

No es pot amagar, comencant pel darrer ambit, que la influ-
éncia de I'entorn pot confondre i ofuscar els valors en joc i la
capacitat d’analisi critica. Jordi Gol ho il'lustra amb valentia
aixi: “No sé si hauria practicat un o altre tipus d’eutanasia en
aquests casos... [es refereix a limitar el tractament de suport en
la mort cerebral: en aquell moment no es tenien clares les dis-
tincions]... El que si sé és que sento remordiments de no haver-
ho fet perque penso que el que em va deturar la ma no va ser
mai 'amor al malalt, sin6é que va ser la por a perdre la pau de
la meva consciéncia, i que aquesta no estava condicionada per
les meves conviccions intimes, siné pel substrat cultural que
incloia.” (1986, p.54). Es un honest reconeixement que explica
bé el perill de la influéncia del “substrat cultural” si no es té un
coneixement prou solid dels conceptes i dels limits étics i le-
gals. Podriem dir que la influéncia que va condicionar la cons-
ciéncia propia (aqui en castella escriuriem conciencia) va
dificultar el prendre prou consciéncia (aqui en canvi, consciencia
en castella) dels interessos del malalt i de I'abast del deure
d’ajuda: va dificultar que en fos prou conscient. ;Quanta gent
no confon encara avui l'adequacié del tractament pal-liatiu
amb I’eutanasia, o 'engany amb donar esperanca, i la possibi-
litat d’actuacié amb I'obligaci6? La manca de comprensi6 i de
rigor conceptual fa que augmenti la por en el moment de pren-
dre algunes decisions -a parar quan seria el moment, posem
per cas- i fa que s’acceptin algunes rutines poc raonades i
generalitzades, malbaratant aixi moltes oportunitats de fer les
coses més reflexivament. Hem de ser més conscients d’aquesta
realitat: de la influencia de les idees de l'entorn (familiar i
cultural o cientific) i del perill de desviar-se llavors del res-
pecte que devem als ciutadans, i sobretot de no atrevir-se a
incorporar els nous deures envers ells. Ara es necessita més
consciéncia de tot plegat: dels canvis apareguts, dels nous
valors en joc, dels limits a que es pot arribar i dels que no convé
traspassar.
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Es cert que aixo representa més esforg respecte al que es
necessitava abans, quan 1'tnic objectiu era el de la Iluita con-
tra la malaltia tal com la veien els professionals. Perqueé aquell
anic objectiu, a part de legitimar coses tan obsoletes com és
I'habit de la mentida per part del clinic, tenia 'avantatge de
poder-se guiar per una aplicacié generalitzada i pactada entre
professionals, i amb "avantatge de no comptar amb cap més
condicionant que el seu coneixement “objectiu”, la seva habi-
litat i les possibilitats tecniques del moment.

Es logic que aquest esforg intel-lectual i moral suplementari
que ara se li reclama li generi desconcert donada la inércia
ancestral, i que descobreixi la manca de formacié propia sobre
aquesta vessant de la clinica que abans quedava en 'ombra i
on es trobaven els sentiments i la voluntat de cada persona. Es
tracta, com diu Aranguren, de passar d'una “moral viscuda”
a una “moral pensada” (1997, p.10); d’abandonar habits an-
cestrals que s’adoptaven inconscientment en el transcurs de
I'exercici practic i d’adoptar-ne I'tinic que ara resulta ttil i
honest: el d'una reflexi6 critica permanent sobre alld que es fa,
quins valors es prioritzen i com es tenen en compte les necessi-
tats del malalt. “Quin objectiu es persegueix amb aquesta ac-
tuacié? s’esta lluitant només contra la malaltia o es mira
d’afavorir aquell malalt abans de res més?”.

Primer objectiu: lluitar contra el sofriment

Per comencar, hi ha unes pautes basiques que haurien de
ser conegudes. I ho haurien de ser per tothom: recordem que
les decisions a prendre no depenen només dels professionals
sin6 del malalt i també dels familiars i de tots aquells que li fan
costat. Tots ells les han de tenir presents en menor o major
grau perque les hauran de tenir en compte tard o d’hora.

Ens referim, per una banda, a la disposici6 a lluitar contra
el dolor i el sofriment i arribar fins a la sedaci6 si fa falta; i per
altra, a la d’evitar tota actuacié no volguda pel malalt o que
veiem que és o ha esdevingut inttil per a ell. S6n deures que
formen part del que s’entén actualment per “bones practiques”.

La primera és la de mitigar el patiment sigui quina sigui la
seva causa. Es 1’objectiu prioritari. El dolor s’ha d’intentar pre-
veure i prevenir abans que es presenti, i s"ha de combatre amb
eficacia i sense tardar quan es presenta; és el pitjor dels mals:
“perfect misery, the worst of evils”, diu John Milton (DOR-
MANDY, 2002). S’ha de pressuposar que ningt no el vol, sa-
bem que no té cap sentit per se, i que, per tant, la lluita contra ell
constitueix la indicacié principal i més nitida de tot cuidador,
sigui professional o no. I aixo és extensiu a qualsevol simpto-
ma molest, a tot sentiment d’angoixa i de sofriment que es pu-
gui mitigar. Sortosament, en I'actualitat aixo és possible quasi

sempre. S'ha de reivindicar I'analgesia: I'ts d’opiacis pels ma-
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lalts, per exemple; i superar els absurds entrebancs adminis-
tratius o ideologics i les reticencies sovint sense fonament. Ja el
1964, un treball revolucionari en el tractament dels moribunds
de Cicely Saunders, la fundadora del moviment Hospice a
Anglaterra, acabava dient: “El nostre estudi demostra clara-
ment que els opiacis no s6n addictius pels malalts de cancer
en fase avancada, que el seu consum regular no afecta de for-
ma rellevant la seva tolerancia, que la morfina oral funciona i
que no produeix indiferéncia en front del dolor siné alleuja-
ment del mateix. Massa mites sobre la tolerancia i 'addicci6
envolten actualment el consum de la morfina” (DORMANDY,
2002, p.681).

Malgrat tots els esforgos, pero, un simptoma important pot
ser a vegades resistent al tractament ben fet, pot ser “refracta-
ri”. De la mateixa manera, el patiment també pot continuar i
augmentar malgrat la companyia sol-licita i sense que una
causa organica l'expliqui del tot. Aleshores, sempre queda el
recurs a la sedaci6, és a dir, al tractament farmacologic dirigit
a disminuir-ne la seva percepcié disminuint la consciéncia
del malalt. El no actuar de forma prou contundent contra el
patiment d’una persona és una crueltat. Cap idea (per bona
que sembli) no pot aconsellar-nos o obligar-nos a tolerar el
patiment amb la nostra inhibicié, i no diguem a introduir-lo
nosaltres amb actuacions no acceptades o futils.

Evitar actuacions inftils o no volgudes

L’actuaci6 futil, és a dir inatil en aquell cas concret (per
molt que tingui alguna accio6 fisioldgica) és maleficent: pot ser
molt iatrogenica i fer servir recursos innecessaris. Tot i la nos-
tra possibilitat d’actuaci6, hi ha limits que fan que haguem de
saber-los parar quan hi hem arribat. I prop de la mort del ma-
lalt és ben clar que actuacions que abans eren oportunes po-
den deixar-ho de ser. L’eficacia de les actuacions cliniques és
ara molt gran i s’ha de saber adequar a la seva utilitat per a qui
les ha de rebre. La formaci6 (o deformaci6) de la mirada massa
biologista en aquestes circumstancies hi juga males passades,
i és per aix0 que la futilitat seria 1’objecte d’una assignatura
pendent, i molt urgent, per acabar de formar millor els futurs
professionals. Estar a 'aguait de la possible inutilitat del que
anem fent és, de fet, ser conscients de les necessitats canviants
del malalt al qual hem d’adaptar-nos per ajudar-lo realment.

El dret a prendre decisions sobre el propi cos i la propia
vida és un dret fonamental dels ciutadans i forma part de I'in-
alienable a la llibertat, a 'autonomia personal. Tothom és
autoconstructor de la propia vida i els del voltant hem de mi-
rar d’ajudar-lo en aquesta tasca i sobretot quan s’acosta el seu
final. Cada dia queda més clar que, com diu la llei actual, no es
pot actuar sobre ningt sense el seu consentiment. Aixi és que
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Un deure sobre el que
costa ser-ne conscient,
a part dels basics
d’evitar el sofrimentiles
actuacions inutils o no
volgudes, és el d’atendre
les necessitats personals
en el que es pugui

Es important que el
professional reconegui
que, encara que no
sempre estara en les
seves mans que un
pacient mori com voldria,
I’ajuda personal (no
només técnica) que d’ell
espera és un repte que
s’insereix de ple enels
objectius de la professio
que va escollir.

el que s’entén per Consentiment Informat (sempre oral, sobre-
tot en situacions de terminalitat) és una ocasié que el malalt té
(o el seu representant) per dir que “no” o per dir “prou”. I
aquesta negativa s’ha de respectar sense que valgui cap objec-
ci6 de ningti mentre el malalt sigui prou lliure per manifestar-
se 1 prou competent per saber queé vol. Quan deixa de ser-ho,
com passa sovint prop de la mort, s’ha de respectar el que ha
dit anteriorment, per exemple en un Document de Voluntats
Anticipades, al qual tothom, professionals i familiars, s’hau-
ran d’adaptar en prendre decisions cliniques. Pero no s’ha de
portar aquesta possibilitat fins a 1'extrem de creure que sigui
I"tnica per fer respectar una voluntat manifestada anterior-
ment. Si la relaci6 clinica és satisfactoria i la familia esta
minimament cohesionada, la “voluntat anticipada” pot mani-
festar-se oralment en el procés de deliberaci6é previ, en un “pla
de decisions anticipades” (PDA) més o menys formal. No era
rar fer-ho aixi ancestralment, tot i que ara hi hagi un reconeixe-
ment oficial d’aquesta forma d’arribar a previsions comparti-
des utilitzant la Historia Clinica com a mostra fefaent (Comite
de Bioética de Catalunya, 2015).

Ajudar a decidir

Quan es parla d’autonomia personal, de consentiment o de
voluntat anticipada convé recordar que no es tracta inicament
de respectar la decisié6 manifestada; que no es tracta només
d’esperar de tothom una autonomia completa, amb una lliber-
tat total, una informacié exhaustiva i una competéncia ltcida
del tot. Es tracta de calibrar-ne la suficiéncia en aquell suposit
amb proporcionalitat. I sobretot sense oblidar que el malalt
demana respecte a les seves decisions, evidentment, pero tot
sovint també ajuda per prendre-les, ajuda a adaptar-les a unes
seves necessitats que no coneixia prou bé (la situacié és nova!)
i que va descobrint. Perque un deure sobre el que costa ser-ne
conscient, a part dels basics d’evitar el sofriment i les actuaci-
ons inttils o no volgudes que hem apuntat telegraficament, és
el d’atendre les necessitats personals en alld que es pugui. Es
important que el professional reconegui que, encara que no
sempre estara en les seves mans que un pacient mori com vol-
dria, I'ajuda personal (i no només técnica) que d’ell espera és
un repte que s’'insereix de ple en els objectius de la professi6
que va escollir.

No s’hi val tampoc exagerar-ne 1'ajuda. Per exemple, la de-
legacié que ara s’acostuma a fer en institucions i en els seus
professionals és a vegades excessiva. Tant és aixi, que 1'espo-
sa i els fills —-abans, cuidadors habituals- veuen la cura que
haurien de donar al seu malalt com un afer complicat, quasi
insuperable per a les seves forces i els seus coneixements. No
s’adonen a vegades que la seva aportacié no es pot substituir
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tant facilment, i menys per qui no coneix prou el malalt i no
sap qué el distingia ni que preferiria. “Un dels encontres més
desafortunats en la medicina moderna és el d’un ancia debil,
sol i indefens que s’acosta al final de la seva vida, amb un
professional desconegut, jove i dinamic, que comenca la seva
carrera i té molta feina” (HEATH, IONA, 2008, p. 25).

Els professionals, joves o no tant joves, no poden suplir .
segons queé, perd és ben cert que han de saber adaptar-se en |2 d€ pf)der uniruna
part a aquestes noves demandes. De fet, la societat espera d’ells alencio sanitaria
més que abans. I, ja siguin metges, infermeres o altres cuidadors, generalitzada, sovint
tots ells han d'havel.' f’profe'zs.sat”,' és a fiir promes, al mate;ix molt massificada, amb
temps que han adqulrlt habilitats i coneixements, que mantin- .. 1oci6 clinica que,
dran una certa actitud, que adoptaran una disposicié adient a . -
la seva funcié, que avui ha de ser més propera i empatica del en canvi, es,vol que sigul
que se’ls exigia fins fa poc. Han d’acceptar una paradoxa ben €adacop mes
actual que és la de poder unificar una atenci6 sanitaria gene- personalitzada.
ralitzada, sovint molt massificada, amb una atencié clinica
que, en canvi, es vol que sigui cada cop més personalitzada,
més individualitzada.

I és que cada persona és diferent i vol poder continuar-ho

sent encara que estigui malalta i sobretot en un moment tan
transcendental com és el d’acostar-se al final de la seva vida.
Hi ha massa diferéncies entre una persona i una altra perqueée
el fet de no tenir-les en compte i de no valorar-les prou es pugui
perdonar. Se sent com un senyal de desconsideracio, de falta
de mirament i de sensibilitat. En situacions compromeses de
gravetat i de por, un tracte massa uniformador constitueix un
mal-tracte.

Pero és que, a més, prop de la mort, la rapidesa i I'amplitud
dels canvis emocionals és enorme. No hi acostuma a haver ni
una situacié estatica ni una evolucié li/neal, siné que hi ha una
ondglac/ié que pot semblar erratica. Es com si la persona ip: En situacions
vestigués en els racons del seu interior formes de comprensi6
del que li esta passant. La desesperacié d’'un moment pot do- i
nar pas a una serenitat sorprenent en pocs moments. Per tant, 9ravetatide por,un
qui esta prop seu ha de recordar aquesta variabilitat i mobili- racie massa
tat si vol ser util per ajudar personalitzadament a aquells qui uniformador constitueix
ho estant patint. un mal-tracte.

Una paradoxa actual és

compromeses de

La companyia atenta

Hem dit que un treball insubstituible és el que cadascu fa
en el seu si per afrontar el que li ve. Unes persones tindran
serioses dificultats per fer-se carrec de pensar en acabar la
seva vida. Altres, en canvi, acceptaran més tranquil-lament
que s6n prescindibles i que ja han d’acomiadar-se; potser per-
queé han sabut estar en el mén sense quedar-ne atrapades o
perque el moén se’ls ha fet ja més inhospit (per dolor, per soli-
tud, per cansament). El que compta és el compromis que acon-
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El que esperen els
ciutadans és
precisament la
familiaritzacio del
professional amb el final
de la vida.

segueixi cadascti amb si mateix; i I'assossec o angoixa que a la
fi es manifesti en el seu estat d’anim en sera la pedra de toc.
Poca cosa podem fer els altres des de fora, ja siguem familiars
o bé professionals, per propiciar aquesta reconciliacié. Pero
alguna si, i gens menyspreable: la d'una preséncia atenta que
mostri que som conscients del trangol que esta passant, de la
individualitat irrepetible que és i que no deixara de ser, i que
estem disposats a ajudar-lo des del lloc que ens correspon con-
tra el seu malestar.

El que esperen els ciutadans és precisament la familia-
ritzaci6 del professional amb el final de la vida en general que
es veu com inherent a la seva condicié. Ho expressa John Berger
meravellosament bé: “Quan cridem a un metge, li demanem
que ens curi o que ens alleugereixi el sofriment; pero, si no pot,
també li demanem que sigui testimoni de la nostra mort. El
valor de testimoni li ve d’haver vist morir a altres. Es I'interme-
diari vivent entre nosaltres i els innumerables morts. Esta amb
nosaltres i va estar amb ells; i el consol dificil, pero real, que els
altres morts ens ofereixen a través seu, és el de la fraternitat”
(Heath, Iona, 2008, p.21). I és cert que en la malaltia es poden
descobrir aspectes de la solidaritat, de la fraterni’gat.

Precisament, un bon fildsof del nostre entorn, Angel Puyol,
defensa amb lucidesa el dret “a la fraternitat” (PUYOL, A, 2017)
i explica bé que, des de la II'lustraci6, I'hem anat sentint com a
essencial per a la convivencia i com a base pel mén que voldri-
em edificar. Es tractaria d’un dret primordial i no d’una mera
caritat ni d'un favor que ens donarfem com a beneficencia. I
ens diu que la veritable fraternitat té dues vessants no del tot
confusibles. L'una seria la de la solidaritat, a la qual a vegades
se la vol limitar: és a dir, la del deure de socors que ens devem
entre tots. Es un dret exigible: comporta per a les persones del
voltant uns deures positius d’assisténcia en moltes circums-
tancies de tribulaci6 i segons el lligam que existeixi (familiar,
de veinatge, professional); i per a les institucions socials tam-
bé, ja que son les que han d’organitzar la justicia basica. Pero
I’altra vessant de la fraternitat aniria més enlla i no vol quedar
reduida a la simple assistencia: des d’ella s’hi promouria una
ajuda més individualitzada per al saludable treball d’emanci-
pacio i de superacié personal que pugui afavorir una apropia-
ci6 més plena de la nova situacio.

Tant si la preparacié personal s’ha fet bé com si I'ha hagut
de improvisar a tltima hora, el ciutada espera la preséncia
comprensiva i “experta” que vigili que les coses vagin com
han d’anar.

Primer de tot, que “l’agonia” no li suposi una lluita (com
ens diu la seva etimologia) excessiva, massa desigual. Pero
també que no sigui massa solitaria tampoc. Potser sigui cert
que en definitiva tothom mor sol, tal i com descriu Borges: “(...)
Un solo hombre ha muerto en los hospitales, en la ardua soledad / en
los barcos, en la alcoba del habito y del amor. / Hablo del tinico, del
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uno, del que siempre estd solo (...) Afirmar lo contrario es mera esta-
distica” (BORGES, JL., 1987, p.135). Pero vol que algt ho vegi,
que algt el miri, que algti 'admiri per I'esfor¢. Ningt no ha de
sentir-se abandonat: seria un tracte indigne, per a ell i per a
tots nosaltres. Amb la nostra humana sollicitud hem de corre-
gir aquesta natural solitud. Ho necessitem per fer-nos més hu-
mans, més humanitzats. Evidentment, aquesta companyia
correspon sobretot als familiars i als amics. Perd com hem dit,
els professionals ha de saber acostar-se amb valentia a aques-
ta altra vessant de necessitats primordials de tota persona en
la darrera etapa.

La professionalitat ja hem dit que ha d’incloure ambdues
vessants: la de tractar la malaltia i disminuir els simptomes, és
clar, pero també ha de saber fer costat al malalt per tal que
pugui viure el seu nou estat amb una sensacié de maxim con-
trol. “El que en veritat vull com a pacient [de cancer avangcat,
en aquest cas] no és que em proporcionin una solucié que no
existeix. El que vull és que no m’abandonin davant la meva
por i davant els meus intents d’elaborar la meva situacié. Quan
se sap que es flota en una gran incertesa respecte la vida i la
mort, 'honestedat importa molt, perque ens brinda I"Gnic su-
port que tenim. En cas contrari, tot és esperanca vana i supers-
tici6, les quals coses mai no eviten que ens turmentem durant
la nit” (HEATH, IONA, 2008, p.95).

La por il’esperanca

En aquest text es fa referencia, a part de I'honestedat de la
informaci6, a dos sentiments que tenyeixen tota 1'activitat cli-
nica: el de la por i el de I'esperancga, dels quals convé ser-ne
conscients. Es un binomi que plana al voltant del llit de tot
malalt i que els que I'envolten han de saber detectar i gestio-
nar. Ja deia Spinoza que “no hi ha esperanca sense por, ni por
sense esperanga”. Qui espera tem ser decebut, i qui té por espe-
ra poder-la esvair.

Sobre l'esperanca acostumen a haver-hi conviccions sim-
plistes que convindria matisar per part de qui acompanya el
malalt, sigui professional o familiar. Es un tema que s’hauria
de tractar amb més prudencia, sense voler obtenir-ne només
una gratificaci6 immediata sense calibar-ne prou bé les conse-
qtiéncies. No hauria d’apellar-se a qualsevol esperanca per
sortir del pas. Es el que reconeix el cirurgia Sherwin Nuland
en un dels llibres més autocritics sobre 1'ajuda a morir: “Quan
es va tractar del meu germa, vaig oblidar moltes coses. Em vaig
voler convencer a mi mateix que dir-li la veritat era treure-li la
seva Unica esperanca... I va ser aquesta equivocada actitud
meva la que precisament va impedir que es materialitzessin
altres formes d’esperanca més tranquil-litzadores” (NULAND,
Sh, 1995, p. 228). I és que sempre n’hi ha més d'una i no és
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Consciéncia del deure i final de la vida dels malalts

La tendéncia a la negacié
del que no volem és molt
potent, i sovint resisteix
victoriosament les
evidencies de larad.

assenyat pensar que 1'“tnica” sigui la de no morir, o la d’es-
perar una curacié miraculosa per part d’'una medicina omni-
potent. N'hi ha d’altres, com il-lustra aquesta seqiiéncia tan
habitual: la de curar-se amb el primer tractament quirtrgic;
després la que quedessin somortes les metastasis amb la qui-
mioterapia; més tard, la que els simptomes poguessin evitar-
se; i finalment, hi ha la que es procurara una mort sense
sofriment. Veiem, per tant, que pot anar canviant, i que es pot
anar reconduint i adaptant-la a la realitat. Pero, per poder-ho
fer, convé haver-se preparat previament per anar-li donant,
des d’un bon principi, una forma mesurada, raonable i flexi-
ble, basant-la en allo que sigui possible.

En aquest sentit, no s’ha de dir el que no és, no s’ha de
prometre el que no es pot i no s’ha d’indicar el que resulta futil
o massa insegur. La proposta d'un tractament indtil, d'un as-
saig medicamentds poc pertinent, o la informacié exagerada
sobre un descobriment novedoés, poden promoure una il-lusié
momentania, perd poden ser formes de bloqueig del vertader
progrés personal. Altre cop resulta commovedora la confessi6
del mateix cirurgia: “Harvey [el germa] va pagar car el meu
intent. Probablement hauria tardat el mateix en morir, de la
mateixa caquéxia, insuficiéncia hepatica i desequilibri quimic,
perod no s’hi haurien sumat els estralls d'un tractament inatil i
toxic, i 'equivocat concepte d’esperanga que vaig induir-li”
(NULAND, Sh. 1995, p. 2016). Els metges han de ser-ne cons-
cients, pero els familiars també.

De vegades és el propi malalt qui s’aferra a una esperanca
desmesurada per negar la seva situaci6, per poder conviure
amb el seu sofriment, per poder-lo suportar; potser per poder-
lo superar més tard. La tendéncia a la negaci6é del que no vo-
lem és molt potent, i sovint resisteix victoriosament les
evidencies de la raé. Fins i tot en malalts ben informats es pot
observar aquesta derrota de la raé per por i cansament. Tots
els qui han freqtientat malalts greus, han observat un movi-
ment de pendol que fa passar el malalt de la intemperie dolo-
rosa de la realitat a 'ombra reparadora de I'esperanga.

Mantenir la lucidesa pot ser dur i molts malalts, esgotats
per l'evolucié d’un decliu que no acaba, prefereixen a partir
d’un moment donat arraconar-la i abandonar-se. Un malalt
de cancer molt avancat amb el qual jo mantenia una relacié
molt franca, i que tenia un particular gust per la veracitat, un
bon dia em va sorprendre atribuint la seva nova ictericia a una
hepatitis sobreafegida en lloc de veure que era deguda a les
metastasis conegudes. Comunicant-m’ho d’antuvi i amb fer-
mesa crec jo que em va venir a dir que havia trobat un refugi
comode després de la cascada de males noticies, i que, per
favor, ho comprengués. Aquest tipus de refugi s’ha de respec-
tar (encara que potser no s’hagi de propiciar des de fora): se
I'ha construit el propi malalt per necessitat i destruir-lo seria
una crueltat absurda i no acceptable.
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Convé que els professionals, i també els familiars i cuida-
dors, es mantinguin alerta davant d’aquestes temptacions al
voltant de la falsa esperanca: tant la de donar la que no li
convé com la de destruir la que ell ha triat. En canvi, haurien
d’estar atents a les possibilitats de recuperacié de 'anim del
malalt per ajudar-lo a revifar la seva autonomia personal mal-
mesa a la minima ocasi6, per exemple reconduint si cal 1'espe-
ranca proporcionadament. Per fer-ho, han de tenir confianca
en la seva fortalesa, fins i tot en els casos de forta dependencia.

Es cert que una ajuda aixi requereix haver-se acostat bas-
tant al pacient: als aspectes que més el preocupen, preguntant
per ells, i sobretot interessant-se per les seves pors, pel que sent
que més amenaca la seva integritat. Recordem que, en general,
les amenaces que més angoixen sén les que no es poden predir
ni controlar, moltes vegades imaginades i lluny de la realitat. I
aqui rau part de I'ajuda necessaria per generar les esperances
que convé promoure (BROGGI, MA. 2010).

En primer lloc, és important assegurar les que sorgeixen
del bon tracte: que interessa qui és i el que vulgui dir. Aixo
suposa haver mantingut un dialeg obert a través del qual el
malalt hagi anat constatant que hi troba lleialtat i veracitat,
respecte i prudeéncia; i que tant es respecta la verbalitzacié com
el seu silenci segons sigui la seva necessitat. Aixo va generant
la tranquil‘litat que no sera assaltat per informacions excessi-
ves que no pugui metabolitzar ni es trobara amb barreres
infantilitzadores. El malalt ha de veure que se’l valora com a
persona tal com és, amb les seves peculiaritats conegudes i per
coneixer, i que es veu la dificil situacié per la qual passa.

Des d’aquesta base solida es podra avangar i generar més
esperances dins de I'ample ventall del possible. S6n recoma-
nables totes aquelles que ajuden al malalt a conviure amb la
realitat i influir en el seu futur, augmentant amb aix0 la propia
autoestima i la sensacié de control. Es estimulant que vegi que
es compta la seva opinid, i que la informacié esta a la seva
disposicid, com ja hem dit, sense idees preconcebudes d’ocul-
tacié ni d’imposicié. El tranquil-litzara adonar-se que es pre-
veu amb tranquil-litat el que pot venir i que es posara en marxa
el necessari pel seu benestar i, sobretot, per no deixar-lo patir.

Sempre hi ha esperances d’aquest tipus a ma, i sempre re-
sulten importants pel malalt perque li permeten plantejar de-
mandes que acaben sent emancipadores sobretot si enllacen
la situaci6 actual amb la seva vida. Aixi, acabara sentint que
val la pena augmentar la seva influéncia, que aixo li déna més
sentit al present i que pot pensar el temut futur amb més con-
fianca.

Es per aix0 que se I'ajuda quan algu s’interessa per conei-
xer el seu passat i els seus gustos, quan se’l fa rememorar les
bones experiencies sobre qué guarda al seu cor (que aixo és el
que vol dir recordar). Es una atencié que l'ajuda a valorar-se
ell mateix, a continuar sent qui és encara que sigui en aquesta
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Tan reals sén la pori
I’angoixa del malalt com
la seva neoplasia, i
considerar i tractar les
primeres pot ser
prioritari en molts
moments, i
indiscutiblement ho és
en els darrers de la vida.

escena tragica en la que ara es troba i que caldra integrar en
I'obra global d’autoconstruccié que ha estat i que és la seva
vida. En aquest sentit, aquest tipus d’esperanca (i no la falsa)
no és “I'altim que li queda” al malalt, com es diu sovint, sin6 el
que I'ajuda a viure bé el que li queda. Es la que Esquil anome-
na elpis: la que ens permetria fer projectes raonables tot i la
calamitat, projectes de cara al futur (encara que sigui tan curt)
i també de cara els altres. Els altres sén importants: no només
perque son els qui estan aqui i ara entre nosaltres, contempo-
ranis i espectadors (que ja és important), siné que a més poden
ser beneficiaris de la nostra vida i beneéfics per a nosaltres.

Aquesta presencia activa, fisica i animica, que hem de pro-
porcionar els del voltant és la base més solida de I'ajuda que es
pot rebre prop de la mort i la que pot despertar una esperanca
més saludable i desterrar amb més eficacia la por.

Esta clar que aquesta darrera no es dissipa del tot amb aixo:
perque, entre les possibilitats que tenim, sempre esperem que
es presentin les millors i temem que no sigui aixi. Pero és inne-
gable que conéixer que passa realment i queé es pot fer permet
preveure millor qué vindra i com influir-hi. I almenys permet
desterrar, com hem senyalat, el terror degut a la imaginaci6
dels perills irreals: perque és del tot injust haver de patir per
coses que no han de passar.

Hem de recordar que la por presideix tota la clinica en ma-
jor o menor grau: les consultes, els quirofans, les sales hospita-
laries, cada decisio. Seria logic, per tant, que els professionals
en fossin molt conscients ja que forma part de la realitat sobre
la qual han de treballar. Tan reals sén la por i I'angoixa del
malalt com la seva neoplasia, i considerar i tractar les prime-
res pot ser prioritari en molts moments, i indiscutiblement ho
és en els darrers de la vida. Perd no només per aixo: els profes-
sionals haurien de ser conscients que ells en sén vehiculit-
zadors també de por, i no només perque la seva actuaci6 fa por
(un nen, per exemple, pot tenir més por del metge que de la
mateixa malaltia), sin6 perqué ells també la porten a dins. Hi
ha la por del malalt, és clar, i la dels seus familiars. Pero també
hi ha la “del” professional: a acostar-se massa o massa sovint,
que se li facin preguntes que no sap contestar o que es notin les
seves limitacions o els seus errors. Hi ha una por que es detecti
la genuina inseguretat en la qual es mou. I aix0 el malalt greu
ho percep amb perspicacia i amb gran inquietud, tal com ens
ho confessa Montserrat Roig en un text autobiografic molt emo-
tiu de poc abans de morir que titula “La por del metge”: “Les
pors no sé6n només expressades amb paraules. També hi ha els
gestos, les mirades, una manera de caminar. Tot plegat és con-
trolat pel malalt, molt més del que no es pensen (...). El malalt,
alallarga, descobreix que també el metge té por. Perd ja ho hem
dit: no és la mateixa por que pateix el malalt. La d’aquest és
terrenal, primitiva, animal gairebé diria. Una por que es mou
en un terreny confus, barroer, fosc, estret. No 1i calen metafo-
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res. Es una por que fa por de sentir. La por del metge, em sem-
bla, és més imprecisa. Es la por de ser sorpres, d’haver d’ad-
metre allo que no controla (...) Aixi, pot passar que el malalt
comenci a tenir por de la por del metge” (1991, p. 105). Quan es
diu metge, pot ser qualsevol cuidador.

El coratge professional

La por a acostar-se al pacient s’ha de combatre; no hi ha
més remei. I més val fer-ho conscientment, amb assiduitat, amb
paciéncia, perd també amb descans i suport extern. Les esto-
nes de lleure sén imprescindibles per evitar quedar ofuscat
per la situaci6 i caure en el cansament. Aixi, no només es re-
cuperen forces per poder continuar renovat, també perque
una mirada més fresca permet tornar a mirar el conjunt amb
més perspectiva i reconsiderar amb calma els problemes i els
objectius.

Evidentment, el professional no ha de quedar tampoc xu-
clat pel remoli dels sentiments. Ha de ser valent per acostar-
s’hi sense por, és cert; perd també ha de mantenir la propia
estabilitat amb una certa defensa que li permeti no trontollar;
sempre, és clar, que aquesta defensa no sigui massa rigida.

La gestié6 d’aquest assumpte no és facil, i s’han de veure
amb indulgencia els intents per mantenir unes barreres que
podriem qualificar “d’higieniques”, com ho sén els guants del
cirurgia per evitar la contaminacié. Pero, en esséncia, la por a
la turbuléncia emocional no pot ser excusa per adoptar una
impassibilitat excessiva (com el guant tampoc no ha d’impe-
dir la flexibilitat dels dits del cirurgia). L’equanimitat olimpi-
ca, tan valorada abans, se sent gelida. Només recordant
I'objectiu d’ajuda al malalt es podra trobar el terme mig: aque-
lla distancia raonable que permet ajudar alli on se’l necessita
de moment i per poder continuar fent-ho després en bones
condicions.

Prop de la mort, el malalt pot reclamar un Iligam molt calid
i proper. Intueix que amb ell podria relligar millor I’ambit pa-
blic que el veu com a malalt, i el privat que el mira com a perso-
na que ara s’esta morint. Pensa que aixi potser eludira la
medicina defensiva, la impaciéncia del cuidador, la fredor de
les maquines i la de les rutines. I el professional no hauria de
menysprear aquest tipus de demanda pensant que és excessi-
va o que no forma part de la seva obligacié. Hauria de veure
que es tracta d’una ocasié per completar la seva feina aprofi-
tant el plus d’entrega i de confianca que el malalt li ofereix i
demana. El fet que el grau d’aproximacié no pugui ser obliga-
toria o que a vegades no sigui facil, no treu que sigui la férmula
que més humanitza el malalt, perqué és la que menys el cosifica;
i que gratifica més al professional, perque dignifica més el seu
exercici. Per aixd sempre se ’hauria de tenir a ma com a possi-
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bilitat. De fet, mostrant-la com a tal en ’horitzé, ja tindria efec-
tes benefics. En canvi, evitar-la pot defraudar el malalt.

Si ens prenem seriosament 1’ajut al malalt, ens hem de pren-
dre seriosament les seves demandes de personalitzacié. No es
tracta d’ensenyar-lo a morir, siné d’ajudar-lo a viure en aquesta
situaci6 tan dificil. Per tant, convé augmentar els coneixements,
disminuir la propia por i fomentar les actituds necessaries per
fer-ho com el malalt espera. Es una formacié que ha d’arribar,
no nomsés als dedicats a aquesta qiiestié especifica, siné a totes
aquelles persones que han de tractar o acompanyar ciutadans
que moren (BROGGI, MA, 2011): han de ser conscients que
han de cercar per a cada cas la forma d’ajuda més “apro-
piada”.
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L’atencio de situacions de final de vida des
del treball social

The attention of end-of-life conditions from a Social Work
perspective

Anna Novellas Aguirre de Carcer’

L’article fa un recorregut sobre ’evolucié de ’atencié als processos de final de vida
des de la seva implementacié al llarg de la historia. Primerament amb el desen-
volupament de programes d’atenci6 pal‘liativa, fins al moment actual en que Patencié
palliativa passa a ser un model d’atencid i es parla de forma més generalitzada de
P’atenci6 dirigida a les situacions de malaltia avangada i, més concretament, de
final de vida. En aquesta evolucio la figura del treballador social també ha fet un
avangament en el desenvolupament de les seves tasques. I finalment es fan propostes de
millora en funcié6 del progrés de la disciplina del treball social en ella mateixa.

Paraules clau: Final de vida, vulnerabilitat social i treball social.

Abstract

The article takes a look at the evolution of the attention provided to end-of-life proces-
ses since its implementation throughout History. It starts with the development of
palliative care programs and ends up at the present moment in which palliative care
becomes a model of care, and more general attention is devoted to situations of
advanced illness and, specially, the end of life. In this evolution, the figure of the social
worker has also made a progress in the development of their tasks. Finally, proposals
for improvement are made based on the evolution of the Social Work discipline.

Key words: End of life, social vulnerability and social work.
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Situacions de final de vida des del treball social

Cada societat ha envoltat
els processos de mort de
formes molt variades que
estan determinades per
les seves creences.

Es del tot singular per al mén dels professionals del treball
social coneixer que una de les persones pioneres en desenvo-
lupar programes especifics dirigits a persones en situacié de
final de vida i al seu entorn sociofamiliar va ser una treballa-
dora social, Cicely Saunders, a partir de la seva relacié amb un
usuari.

L’atenci6 a situacions de final de vida és quelcom que s’ha
fet al llarg de tota la historia de la humanitat. La doctora Abt,
A. (2017) exposa com la mort ha ocupat un lloc important en
I'evolucié de la humanitat ja que és quelcom inevitable. La
forma com cada entorn cultural ha abordat la mort ha estat
molt diversa. Cada societat ha envoltat els processos de mort
de formes molt variades que estan determinades per les seves
creences, i s’han desenvolupat aixi diferents mites i conside-
racions entorn al fet de morir i als aspectes tanatologics.

Evocacio historica

Va ser a mitjans del segle passat quan I’atencié a la mort va
comencar a ser una preocupacié social i va ser reconegut com
un fenomen que requereix professionals preparats i formats
per fer ajudar a morir a les persones amb caliu i dignitat.

Sota aquesta preocupacié va apareixer el que s’ha anome-
nat moviment “Hospice”, que es diferenciava dels hospicis,
generalment de tipus benéfic, dedicats a I'atenci6 caritativa de
les persones en situacié de precarietat econdomica que requeri-
en atenci6 clinica assistencial. Previament en diferents paisos
ja s’havien posat en marxa diversos hospicis dedicats a tenir
cura de les persones en situacié de final de vida. A Franga,
sota la iniciativa de Mme. Jeanne Garnier, I'any 1842 es crea-
ren diferents hospices. A Dublin es posa en marxa 1'Our Lady’s
Hospice gestionat per les Germanes de la Caritat i el 1905 a
Londres el St. Joseph’s Hospice. (CENTENO, C. 1998)

El St. Christopher’s Hospice va ser inaugurat per Cicely M.
Saunders el 1967. Cicely Saunders va ser una persona que es
va interessar per l’atencié sanitaria des de la seva joventut
cursant estudis d’infermeria i posteriorment de treball social.
Va ser en el seu desenvolupament com a professional del tre-
ball social que, atenent a una persona amb una malaltia sense
possibilitat de tractament curatiu i escoltant les seves necessi-
tats, que es va interessar per l'atenci6 a les persones malaltes
al final dels seus dies. Juntament amb aquest mateix pacient
van iniciar les primeres passes per tal de crear un lloc que
disposés de professionals que poguessin tractar el patiment
de les persones amb una malaltia inguarible. Finalment Cicely
Saunders acaba graduant-se com a metge el 1957.

El St. Christopher’s Hospice s’organitza en diferents am-
bits: hospitalitzacio, consultes externes, centres de dia i equips
d’atencié domiciliaria. Disposa també d'un programa de recer-
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ca clinica i altres programes formatius de caracter multidisci-
plinari. Posteriorment al Regne Unit apareixen altres hospices
amb filosofies d’atencié similars a les del St. Christopher’s.

La premissa en la que es va fonamentar el model d’atenci
proposat per Saunders és la del “dolor total” que parteix de
que els malalts en situacié de final de vida, especialment els
afectats per una malaltia oncologica, pateixen dolor fisic i al-
tres simptomes severs. Saunders considera, perd, que aquest
dolor fisic s’agreuja pel propi impacte de veure’s en situaci6
de patir una malaltia avancada i davant I’'amenaga o amb poca
esperanca de vida. Es a dir, considera que el dolor total esta
condicionat per les diferents esferes tant fisiques com psiqui-
ques, socials i espirituals, i és sota aquest sup0sit que apareix
la necessitat de comptar amb professionals de diferents disci-
plines per a desenvolupar l'atenci6 palliativa. Tanmateix es
considera que les persones de 1'entorn dels malalts també pa-
teixen un dol per la proximitat de la mort del seu familiar i es
considera que també la familia és susceptible d’una atencié
multidisciplinaria que els ajudi en la comprensié de l'evolu-
ci6 de la malaltia, en capacitar-los com a cuidadors i en la
resolucié de problemes relacionals, organitzatius i practics
(SAUNDERS C.M, 1980).

Paral-lelament, als Estats Units apareixen certes sensibili-
tats respecte a la necessitat de 1'atencié integral dels malalts
en situaci6 de malaltia avangada i la doctora en psiquiatria
Elisabeth Kiibler Ros fa una gran aportacié en aquest sentit
editant el seu primer llibre el 1969 Sobre la mort i els moribunds.
A partir d’aqui al continent Nord-america es creen diferents
tipus de serveis d’atenci6 pal-liativa pero en un sentit més ge-
neral, ampliant I'atencié pal-liativa a altres malalties no onco-
logiques i especialment a les persones afectades de VIH.
(KUBLER ROS, 1975)

Aixi doncs el moviment d’atencié pal-liativa es va desen-
volupant a diferents paisos dels diferents continents sota la
filosofia de portar a terme una atenci6 integral del malalt i la
seva familia, amb intencié de promoure la dignitat i autono-
mia amb un compromis terapeutic actiu. (Ministerio de Sanidad
y Consumo, 1999)

A Catalunya, a mitjans dels 1980, és per via del programa
Vida als anys de les Conselleries de Sanitat i Serveis Socials que
es desenvolupa l'atenci6 palliativa de forma molt semblant a
com es desenvolupa al Regne Unit. Es creen equips de suport
dins dels hospitals d’aguts (UFISS) que poden ser especifics
en geriatria o atenci¢ palliativa. Equips (PADES) que atenen
en els domicilis simultaniament situacions geriatriques i ma-
lalties oncologiques en situacié avancada, i unitats d’atencié
pal'liativa especifiques, sigui en centres sociosanitaris o dins
dels propis hospitals d’aguts.

Es en el desplegament del programa que la formacié dels
equips d’atencié pal-liativa, seguint el model anglosaxd, es
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composa basicament de metges, infermeres i treballadors so-
cials, i desenvolupen les seves tasques assistencials a partir
de les propostes i plans de treball realitzats de forma multidis-
ciplinaria.

En el Regne Unit els treballadors socials desenvolupen di-
verses tasques en relaci6 a I’atencié pal-liativa i es despleguen
diversos programes universitaris d’especialitzacié disciplina-
ria en l'atencié social pal‘liativa. El paper del treballador so-
cial esta molt present en els diferents equips i assumeix tasques
de responsabilitat de diferents dimensions com ara l'atencié
sociofamiliar, la realitzaci6 de programes d’atencié al dol,
I'educaci6 i coordinacié del voluntariat i el treball conjunt en
la docencia i la implementacié de recerca.

Es sota aquest model que els treballadors socials comencen
a desenvolupar les seves tasques en els diferents equips arreu
de Catalunya.

Evoluci6 en el temps

Han passat més de 30 anys des de la implementaci6
d’aquests programes i evidentment aquests han hagut de pro-
gressar d’acord amb l'evolucié de la societat. Tractarem d’al-
guns conceptes que requereixen consideracio.

L’atencié al final de la vida

Es dificil determinar en quin moment s’esta parlant de si-
tuacions de final de vida, pero en termes medics queda clar
que es tracta de situacions en les que la patologia no té possi-
bilitats de cura i no només aixo siné que va progressant i
produint més simptomatologies fins que es produeix la mort.

En el document de Conceptes sobre 1’Atencié Medica al
Final de la Vida de I’Organitzacié Médica Colegial y de la
Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos (SECPAL) (2002)
entre d’altres es defineixen aquests conceptes: la malaltia in-
curable avancada com “Enfermedad de curso progresivo, gradu-
al, con diverso grado de afectacién de autonomia y calidad de vida,
con respuesta variable al tratamiento especifico, que evolucionari
hacia la muerte a medio plazo”. 1 la malaltia terminal com
“Enfermedad avanzada en fase evolutiva e irreversible con sintomas
multiples, impacto emocional, pérdida de autonomia, con muy escasa
o nula capacidad de respuesta al tratamiento especifico y con un
prondstico de vida limitado a semanas o meses, en un contexto de
fragilidad progresiva”.

Ampliacio de l'assisténcia

Els programes de cures pal-liatives o atenci6 pal-liativa han
anat deixant pas a la denominacié de programes d’atencié a
situacions de malaltia avancada o de final de vida. L’atenci6

m RTS - Nam. 210 - Abril 2017



pal-liativa actualment és, doncs, vista més com un model
d’atencié que no com un programa assistencial.

Si bé és cert que els processos de pérdua sén una constant
en l'evolucié de la humanitat i que és quelcom del que cap
persona se’'n pot desentendre, també ho és que poden ser font
d’experiéncia i enriquiment personal o bé poden ser genera-
dors d’involucions o etapes regressives. Aquesta filosofia és la
que empeny a portar a terme una atencié integral que afavorei-
xi el creixement huma tot i patir d’una situacié de crisi.

S’amplien els ambits i es considera necessari i eficag portar
a terme un plantejament d’atenci6 integral en qualsevol situa-
ci6 sanitaria on I'amenaga de fi de vida esta present. Es a dir,
I'atenci6 interdisciplinaria cal que es porti a terme, no només
davant de situacions de malaltia oncologica avangada, siné
que també cal que s’apliqui a les diverses situacions patologi-
ques que evolucionen cap a la mort.

Noves categoritzacions

Al llarg d’aquests anys han anat apareixent noves classifi-
cacions en relacié a les situacions de final de vida com ara les
de Malaltia Cronica Avancada MACA i la de Pacient Cronic
Complex PCC i, al voltant d’aquestes, es posen en marxa dife-
rents programes des de 1'atencié primaria i altres ambits de la
salut, dirigits a 1’atencié especifica d’aquest tipus de malalt
que inclouen el model d’atenci¢ pal-liativa.

Per tant, el ventall d’atencié a situacions que s’apropen a
processos de final de vida és cada cop més ampli, i la necessi-
tat d'un abordatge interdisciplinari és fonamental, tot i que
encara no s’ha evidenciat un desplegament de professionals
suficient per a poder desenvolupar l'atencié integral requeri-
da en referéncia a les necessitats detectades.

També al llarg d’aquests anys s’ha desenvolupat la imple-
mentacié del Document de Voluntats Anticipades en diferents
medis sanitaris documentats i s’esta treballant per "aplicaci6
d’un “Model de planificacié de decisions anticipades”. (LAS
MARIAS, C. et al., 2015).

Des del meu punt de vista queda quelcom molt serids a
treballar i no crec que trigui gaire més temps en ser abordat.
Sera necessari crear equips o grups d’etica que facin diferents
plantejaments respecte a 1’eutanasia

Entorn cuidador

En referéncia a 'atenci6 sociofamiliar, alguns termes o con-
ceptes com el de “cuidador principal” deixen de tenir priori-
tat, donat que les estructures de les composicions familiars
son cada cop més diverses i hi ha més heterogeneitat en el
repartiment de responsabilitats a I’hora de tenir cura de la
persona malalta: la incorporacié de la dona al moén laboral, els

RTS - Nim. 210 - Abril 2017



Situacions de final de vida des del treball social

Un tret diferencial entre
el dol fruit d’'una mort
sobtada i el d’'una mort
anunciada és que
aquesta segona ofereix
la possibilitat de fer un
bon procediment de
comiat, afectiu i
reparador.

divorcis o les families reconstituides, la dispersié geografica
actual de les families. La lluita pels drets d’igualtat i la propia
filosofia d’atencié d’incloure en el procés a tots els membres
implicats com un fet de benefici terapeutic fan que es parli
d’entorn cuidador. Aquest entorn compren totes aquelles per-
sones, familiars o no, que estan presents d’alguna forma en
I’atenci6é de la persona malalta. Quan es parla d’entorn
cuidador es déna peu a qué es tingui una visié més amplia de
les potencialitats, capacitats i necessitats de les persones pro-
peres al pacient. Tenir I'entorn cuidador com un objectiu a
tractar, dins dels processos de 1'atencié en situacions de ma-
laltia avangada, amplia les possibilitats d’atencié dels mem-
bres implicats, facilita la prevencié de la sobrecarrega i, al
mateix temps, proporciona elements facilitadors per a la bona
evolucié dels processos de dol.

Un tret diferencial entre el dol fruit d’'una mort sobtada i el
d’una mort anunciada és que aquesta segona ofereix la possi-
bilitat de fer un bon procediment de comiat, afectiu i reparador.

Complexitat

Per sort cada cop s’esta menys condicionat pels judicis de
valor o els prejudicis i les classificacions estereotipades del
malalt i els seus familiars com per exemple parlar de “malalt i
familia problematica” o “desestructuracié familiar”, etc. Es
tendeix més a identificar quins soén els factors protectors i qui-
nes son les caracteristiques o fenomens que poden dificultar la
bona evolucié del procés.

Apareix el terme “complexitat” com un indicador que fa
referéncia a la necessitat d'un determinat tipus d’intervenci6
portat a terme per un o diversos professionals especifics per
tal d’abordar situacions concretes que podrien obstaculitzar
el correcte procediment de I'atencio.

Parlar de situacions complexes convida a comprendre-les,
analitzar-les i estimula als professionals a cercar vies de mi-
llora que simplifiquin i facilitin una progressi¢ favorable.

Queda molta tasca per fer des de la postura del treballador
social per evitar que en els entorns sanitaris es deixin les clas-
sificacions punitives, desfavoridores i que generen sentiments
de culpa.

Un exemple classic en I'atencio al final de la vida és el topic
de la conspiraci6 familiar. Davant de multiplicitat de situa-
cions adverses i de la dificultat de definir-les bé, analitzar-les
i tractar-les, sovint aquestes situacions van a parar a una mena
de contenidor anomenat “conspiracié de silenci” que fa refe-
rencia al fet que les coses no van bé perque la familia impedeix
al malalt disposar de la informacié adient respecte al diagnos-
tic de la seva malaltia o al seu pronostic.

Es una ingenuitat en ple segle XXI, i amb la quantitat de
mitjans per accedir a la informacid, creure que la persona ma-
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lalta no esta informada de l'evoluci6 de la seva malaltia per
impediment exprés de la seva familia. Sota I'estigma de la cons-
piraci6 de silenci s’amaga la incapacitat professional de fer
front a situacions adverses.

Des de diferents focus de 'atenci6 pal-liativa s’estan elabo-
rant indicadors de complexitat que permetran enriquir el vo-
cabulari i la concisi6é dels enquadraments diagnostics.

Identitat i competéncies del treball social

Com s’ha comentat, en la descripcié del desenvolupament
de serveis dedicats a I'atenci6 al final de la vida, queda pales
que des dels seus inicis s’ha considerat sempre contemplar un
tipus d’atenci6 interdisciplinari, que respongui al quadre de
necessitats que malalt i entorn cuidador requereixen.

El treball social és una de les disciplines que entren a for-
mar part de l'atencié sanitaria global per tractar amb aquells
fenomens familiars i socials que no soén estrictament sanitaris
pero que esdevenen per causa de la malaltia o de I'evoluci6 de
la mateixa. No obstant no existeix al nostre pais una especiali-
tat de treball social en l'atencié pal-liativa o a la situaci6 de
final de vida i existeix poca literatura que la recolzi.

A nivell europeu existeix, des de 1987, una Associaci6 de
Treballadors Socials “The Association of Palliative Care Social
Workers”, amb les segiients missions:

® Augmentar el perfil del treball social en I'atenci6 pal-lia-

tiva.

m Recolzar i assessorar els treballadors socials que desen-

volupen la seva tasca en l'atenci6 al final de la vida.

m Reforgar cap a l'excellencia compartint les millors expe-

riencies practiques.

® Promoure recerques i avaluacions d’alta qualitat amb la

finalitat de millorar el continu de l’atencié al final de
vida i el dol. (APCSW 2017)

Responsabilitat professional

En la interdisciplinarietat del treball sanitari, en el camp
d’atenci6 a situacions de final de vida, es genera una assigna-
ci6 i distribucié de responsabilitats dins dels equips especifics
amb la finalitat de treballar els objectius proposats en cada pla
terapeutic. I és en aquest context que el treballador social pri-
merament aporta al grup les seves aproximacions diagnosti-
ques i emmarca, per tal d’atendre a les necessitats plantejades
per l'equip assistencial a qui pertany, 'aplicacié6 d’una meto-
dologia i tecniques propies de la seva professio.

Avui en dia és impensable que una disciplina es pugui
desenvolupar sola per si mateixa sense comptar amb la col‘la-
boracié d’altres disciplines que ajuden a completar la tasca
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Sovint es fa dificil per
al treballador social
resoldre amb ética
propostes d’intervencio
davant d’interessos
oposats.

suggerida. Aixo suposa un plus davant la responsabilitat pro-
fessional pero assegura la riquesa de les accions de les tasques
proposades.

Compromis i ética

En la intervencié interdisciplinaria el compromis es fa im-
prescindible perque, com ja s’ha comentat, els objectius plan-
tejats son els objectius de I'equip assistencial i pot ser que no
sempre coincideixin amb els que proposaria portar a terme el
treballador social. Aquest és un dels grans handicaps que cal
superar dins de l'aplicacié de la professié. Sovint es fa dificil
per al treballador social resoldre amb etica propostes d’inter-
venci6é davant d’interessos oposats.

Son diversos els aspectes determinants que fan que el tre-
ballador social, en I'atenci6 al final de vida, se senti impotent
per assolir els objectius plantejats pels equips ja que sovint entren
en contradiccié amb els propis, que estan encarats a defensar
els drets de les persones que atenen, és a dir, respondre a les
necessitats plantejades pel malalt i/o el seu entorn cuidador.

De fet, hi ha una gran evidencia respecte al fet que les ne-
cessitats d’atencié en salut de les persones en situacié social
desfavorable sén més nombroses que les de les persones que
requereixen atencio en salut en general. Son diversos els estu-
dis que mostren la relaci6 existent entre la preséncia de suport
social i la disminuci6 de la morbimortalitat (SEEMAN, T.E. et
al., 1987-2001).

Part de les crisis i necessitats que es presenten en aquest
context de malaltia evolutiva sovint estan relacionades amb
deficits de caracter social (per exemple la inexisténcia de
cuidador/s o la manca de salut de la/es persones identificades
com a cuidador/s, situacions de negligencia o deficiencies de
cobertura de necessitats de la persona malalta, etc.) que poden
provocar una demanda d’intervencié sanitaria inapropiada
(MURRAY S.A., 2005). Aquesta demanda, en la majoria de les
ocasions, sol ser deguda a que, com s’exposa al Libro Blanco
de la Ley de la Dependencia, “existeix una asimetria entre els
serveis sanitaris i els socials” en quant a la prestaci6 de recur-
sos (Libro Blanco de la dependencia 2014) (O'MAHONY S., et
al., 2008) (CHOCHINOV, H.M,, et al.,1998). Es a dir, la manca
de recursos socials per atendre a aquestes situacions fa que es
reclami més atencié des de la vessant sanitaria ja que aquesta
disposa de més recursos i més immediatesa d’accés.

Com diu el General Social Care Council (2002) un dels nos-
tres objectius és protegir els drets i els interessos dels usuaris i
dels seus cuidadors, pero aquests no sempre sén facils de de-
fensar donat que generalment el treballador social desenvolu-
pa la seva tasca sota el “compromis” del servei a qui pertany i
sovint, encara que sembli paradoxal, els interessos d’uns no
son els interessos dels altres.
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Es en aquest context que sovint el treballador social es tro-
ba en situacié de desavantatge i és per aquesta raé que no
sempre pot respondre a les necessitats de 1'entorn cuidador
per fer front a aquesta situacié de crisi paranormativa produ-
ida per la malaltia.

Amplitud diagnostica

No obstant aix0, el treballador social, donades les seves
caracteristiques, és qui pot observar cada cas o situaci6 des
d’una mirada holistica, prou ample i flexible, que li permet
identificar tots aquells elements materials i potencialitats hu-
manes que poden ajudar en la millora de I'evolucié dels dife-
rents estadis pels que passa cada cas.

A diferéncia d’altres diagnostics clinics, en I’enquadrament
diagnostic el treballador social fa una prévia descripcié del
fenomen en qiiestié per, acte seguit, identificar quines sén les
causes que 1'han provocat i quins son els elements facilitadors
genuins que, ben canalitzats, possibilitaran una evoluci6 fa-
vorable del procés. Aquests factors protectors poden estar pre-
sents i ser explicitament perceptibles o bé poden estar latents
i/o bloquejats. En termes més actuals s’estaria parlant del ca-
pital social i familiar disponible (WOOLCOCK, M., 2000).

Competeéncies

L’any 2008 un grup de treballadors socials del Canada van
realitzar un treball conjunt per identificar quines eren les com-
peténcies necessaries que ha de disposar un treballador social
per tal que pugui desenvolupar-se en un servei dedicat a I'aten-
ci6 pal-liativa o a situacions de final de vida. Posteriorment el
grup de treballadors socials de I’Associacié Europea de Cures
Pal‘liatives EAPCSW van editar un document molt similar ja que
partien del treball previ realitzat per les companyes del Canada.

Al definir aquestes competeéncies s’identificaven aquelles
arees en les que el treballador social, per la seva especialitza-
ci6 del treball, requeria una formacié especifica.

Es van definir 12 competencies, i a partir d’elles es van deter-
minar quines haurien de ser les actituds i els valors necessaris
que cal que els professionals del treball social tinguin interna-
litzats, a la vegada que es van descriure els coneixements que
cal adquirir i quines habilitats per a desenvolupar-les.

Aquestes competencies, de forma resumida, sén les se-
glients:

m Defensa (Advocacy): Donat que es considera al treballa-
dor social fonamentalment compromes amb la justicia i
el canvi social i, per tant, ha de defensar els drets dels
malalts i de les seves families.

m Valoracié (Assesment): Realitzar una valoracié de la si-
tuacié del moment del malalt i les seves families, incloent
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el grau d’informacié que disposen. Aquesta competencia
és considerada crucial per a treballar en equip i poder
prendre decisions conjuntes.

m Prestaci6é d’atenci6 (Care Delivery): Entenent que tant el
malalt com la seva familia requerira, en un moment o
altre, la intervencié del treballador social per treballar en
tots aquells fenomens que requereixen una millora i que
és possible d’aconseguir, bé sigui durant la malaltia com
en el procés de dol. Aquesta competéencia inclou la capa-
citat del treballador social d’avaluar la propia tasca rea-
litzada per tal de modificar-la si calgués.

® Planificar I'atencié (Care Planning): El treballador social
ha de saber planificar i prioritzar les seves intervencions
en funcié que siguin pertinents i viables. Aquesta plani-
ficaci6 ha de ser consensuada tant amb 1'equip com amb
la persona malalta i/o la seva familia.

® Mantenir una relacié6 compromesa i constructiva amb la
comunitat per tal d’impulsar la creacié de programes di-
rigits al benestar de les persones malaltes i de les seves
families.

u Avaluar (Evaluation): Saber avaluar periodicament els
processos i els resultants clinics i dels programes. Asse-
gurar la identificacié de les necessitats de malalts i les
seves families i garantir que s’esta treballant per la seva
resolucio.

m Prendre decisions (Decision Making): Ajudar a pensar a
malalts i a les seves families per tal que puguin prendre
decisions apropiades per a ells.

® Educaci6 i Investigacié (Education and research): Parti-
cipar en les recerques interdisciplinaries fent les aporta-
cions que es requereixin des de la perspectiva psicosocial.
Al mateix temps, han de disposar d’iniciatives i disposi-
cions educatives.

m Compartir informacié (Information Sharing): Facilitar tota
la informacioé necessaria que permeti créixer com a éssers
humans i ajudi a resoldre els propis problemes.

® Equip interdisciplinari (Interdisciplinary team): Des del
treball social cal tenir competéncies per, a més de tenir
cura dels malalts i les seves families, ser capacos de vet-
llar per la cura del seu propi equip.

m Practica autoreflexiva (Self-Reflective Practice): En el sen-
tit de disposar de capacitat per a I'autoreflexié de la prac-
tica individual i de I’equip assistencial al que es pertany.

Els principals objectius plantejats en I'atenci6 al final de
vida a grans trets van dirigits a:

® Augmentar la capacitat comunicativa i expressiva com
una forma de permetre I'expressi6é de sentiments, preocu-
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pacions, necessitats i millora de "autoconeixement, mit-
jancant la reflexio, la informacié-orientacié i 1’educacio.

m Processar la potencialitat dels membres implicats en la
seva capacitat d’organitzar-se per tal de tenir cura tant
de la persona malalta com del propi entorn cuidador.

m Prevenir 'adveniment de possibles situacions adverses
assegurant el compromis i la confianca en I'atencié. En-
carregar-se d’aportar els elements necessaris per tal de
normalitzar el procés de dol.

® Aplicar el compromis étic i social de transmissi6 i comu-
nicaci6, de necessitats i propostes per a la millora de l’aten-
cio a les situacions de final de vida, en el context de les
politiques socials.

Noves formes d’intervencio

En l'atenci6 al final de la vida cal fer esment a I’evolucié de
la practica del treball social. Alguns aspectes a tenir en compte
son els segtients:

Consens en I'avaluacié diagnostica

El procés de dialeg terapeutic o d’educacié expressiva que
s’estableix entre el treballador social i la o les persones ateses
és totalment dinamic: es recullen dades, a la vegada que s’in-
terpreten; es reflexiona, es reforcen els vincles i es promou el
capital creatiu, etc. Aquest enfocament de la intervencié per-
met que siguin els interlocutors els qui facin la seva propia
impressié diagnostica i, en col-laboracié amb el treballador
social, es determini conjuntament un pla d’accié.

La genialitat de 'enquadrament diagnostic és que no és
estatic. Per un costat ajuda a planificar les intervencions en
funcié de les prioritats i les possibilitats d’exit i, per l'altre, es
va modificant a mesura que es van avaluant les arees millora-
des o la consecucié dels proposits.

Arribar a un consens diagnostic requereix disposar de su-
ficient terminologia que permeti definir el que cal tractar sense
que sigui objecte de sentiments de culpabilitzacié. Es a dir,
sovint es fan etiquetatges que tanquen portes al bon desenvo-
lupament del procés. No és el mateix dir, per exemple, “no es
vol prendre responsabilitats” que dir “esta resultant costds
portar a terme el repartiment de responsabilitats”. La primera
resulta ser una frase taxativa que tanca la possibilitat de trac-
tar la situacié, mentre que la segona amplia la possibilitat d"in-
tervenci6 i de millora.

El treball des d’aquest posicionament que elimini judicis
de valor i estereotips, assegura el vincle terapéutic incremen-
tant el propi reconeixement de les persones i, per tant,
I'autoconfianca i seguretat en ells mateixos.
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Quan es diu que el treballador social ha de defensar els
drets de les persones aixo no significa que no hagi de treballar
perqueé siguin les propies persones les que aprenguin a defen-
sar els seus drets. Ambdues tasques han d’estar molt unides.

Prevencio assistencial

L’impacte i la simptomatologia que pateixen els malalts en
situaci6 pal-liativa fa que sovint es tinguin dificultats tant fisi-
ques com emocionals com per tenir cura i control de tots els
aspectes que envolten la seva dinamica vital. Per tant no és
suficient que el malalt i 'entorn cuidador sapiguen que I'equip
assistencial disposa d’un treballador social per si, en algun
moment és necessari, recorrer a ell, si no que és responsabilitat
del treballador social explorar la situacié actual de cada cas i,
al mateix temps, preveure possibles caréncies o complicacions
posteriors a mesura que la malaltia vagi avancant.

Mediacio

Es possible també que els interessos del malalt i la familia
estiguin en conflicte, o les de malalt i familia amb 1'equip
assistencial, etc., i es requereixi de la mediacié d’un professio-
nal del treball social per tal que les parts en conflicte puguin
arribar a un consens.

El factor indispensable a tenir en compte per portar a terme
una mediacié davant d’un procés de final de vida és el de tenir
en compte la limitaci6 del temps i les poques possibilitats de
reparar en un futur proper. Les decisions que es prenguin en
un procés de mediacié han d’avaluar l'estat d’anim actual
perod també el possible estat d’anim posterior, que pot esdeve-
nir d'una presa de decisions poc madurada. En aquest cas la
figura del treballador social ha d’ajudar a consolidar els vin-
cles i el respecte per les decisions preses.

Trobades amb familiars/entorn cuidador

En termes generals s’entén que la comunicaci6 és un dels
fets més necessaris per a la informacié, la comprensio, i per
arribar a establir acords. Les trobades amb el grup familiar o
amb l'entorn cuidador tenen la funcié d’afavorir un espai co-
municatiu on compartir informacié i evitar els mals entesos,
perd també s’afavoreix l'escolta activa dels membres i es fo-
menta el reconeixement i 1'acceptaci6.

Les trobades amb I'entorn cuidador tenen la clara missi6
no tan sols de permetre, siné també d’estimular a participar a
les persones implicades en el fet de tenir cura de la persona
malalta, indiferentment del pes i del temps que li puguin dedicar.
D’aquesta forma es déna valor a les tasques que realitza cada
membre en la seva mesura i segons les seves possibilitats. Per
altra banda, el fet de donar valor a quelcom tan important com
el fet de cuidar, resulta estimulant i permet plantejaments per
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alleugerir el pes de les cures d’aquells membres que tenen una
dedicacié més intensa.

En l'espai comunicatiu familiar, treballar amb les families
en forma grupal, a més de realitzar un acte terapeutic ampli, té
un component educatiu singular, donat que la comunicaci6
analogica aportada pel treballador social es pot convertir en
model de comunicacié per a futures reunions entre els mem-
bres de la familia. De fet I’actitud de demostrar al grup familiar
que encara que pensin de forma diferent poden arribar a acords,
és un bon exemple per a noves trobades entre ells.

Sovint els treballadors socials davant d’entorns complexos
no se senten prou segurs per entrevistar o compartir amb el
grup familiar per por a desencadenar més conflicte, pero, si bé
és cert que hi ha poques recerques sobre aquest tema, no s’han
recollit experiencies de fracassos en la literatura i, pel contrari,
s’anima a fer Gs d’aquesta practica.

Atencions especials

Hi ha membres dins de la familia que, per la seva vulnera-
bilitat, necessiten una atencié especial. Son les persones grans,
els infants, les persones amb problemes de salut mental i els
discapacitats. Des del treball social cal portar a terme una se-
rie de tasques per tal que les necessitats d’aquests membres
siguin ateses. Son les segiients:

® Detectar les situacions que requereixin suport practic
d’atencié6.

® Orientar els membres sans de la familia a transmetre la
informacié més adient respecte als canvis en el sistema
familiar produits per la malaltia.

® Ajudar a trobar formes d’implicar aquests membres en la
cura de les persones malaltes, en la mesura de les seves
capacitats.

m Posar-se en contacte, si és necessari, amb les institucions
responsables, per tal de transmetre la informacié perque
es prenguin les mesures adequades per identificar situa-
cions de risc i reforgar el suport.

® Buscar recursos dins la xarxa comunitaria o crear-ne de
nous (per ex. grups, voluntariat, etc.).

Grups socioterapeutics

La realitzaci6 de grups socioterapeéutics, per les seves ca-
racteristiques, ajuden al creixement individual i col'lectiu dels
individus.

El tret més caracteristic dels processos grupals és 1'efecte
terapeutic que surt de 'horitzontalitat de les relacions i les
contribucions dels membres participants.

Tanmateix les aportacions fruit de la propia experiencia
adquireixen un pes consistent i consoliden la importancia del
grup en ell mateix. Donar I'oportunitat que les persones que
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Es recomanable no
portar a terme iniciatives
si no hi ha un cert
entusiasme per part dels
equips.

viuen situacions similars puguin compartir i a la vegada apor-
tar, resulta ser un refor¢ molt positiu per a l'autoestima i el
reconeixement dels membres participants. En l"atencié en si-
tuacions de final de vida hi ha multiples experiéncies i recer-
ques a la literatura que confirmen el seu benefici.

Es poden realitzar grups amb diferents objectius i oferi-
ments, perd sempre cal realitzar un disseny amb una proposta
ben estructurada, incloent els indicadors d’avaluaci6é de la
proposta.

Compartir les propostes creatives

La creativitat és una caracteristica prou arrelada en la figura
del treballador social, ja que sovint no disposa de 1'oportuni-
tat de facilitar suficients recursos encarats a promoure el ma-
xim benestar possible, malgrat la situaci6 critica del moment.

Compartir les iniciatives amb el grup assistencial, i propo-
sar realitzar-les de forma conjunta amb algun altre membre de
'equip terapeutic, facilita que tot I'equip senti la proposta com
a part del seu propi desenvolupament i, en sentir-se’n parti-
cip, ajudara a posar els mitjans facilitadors perque es duguin
a terme. Es recomanable no portar a terme iniciatives si no hi
ha un cert entusiasme per part dels equips.

El dol i el dol tanatologic

Esta estudiat que un dels factors més estressants als que
I’ésser huma sol fer front és a les vivencies de processos de
pérdua per causa d'una mort.

El dol esta conceptualment entés per a la majoria dels au-
tors com aquell procés de reaccions fisiques i emocionals que
provoca una peérdua o la possibilitat de la mateixa. Tanmateix,
la intensitat de l'afectacié dependra de les expectatives o del
significat dipositat sobre 1’objecte, persona absent o en risc de
desaparicio.

Fer front a les perdues és quelcom que tot ésser huma porta
a terme practicament des de l'inici de la seva vida. Constant-
ment al llarg del desenvolupament huma es van adquirint i
perdent incorporacions personals rellevants per a les persones
que formen part de I'evolucio, el creixement, les relacions, etc.

Des de l'atenci6 a situacions de final de vida s’entén el dol
com aquell procés inevitable a partir de la pérdua d’una per-
sona significativa, perd no només a partir de la seva defuncié.
El procés de dol apareix a partir de la presa de consciéencia
d’una péerdua o possible perdua i és per aixo que, des de I'aten-
ci6 al final de vida o en I’atenci6 pal-liativa, atendre els proces-
sos de dol té una importancia crucial.

La perdua de salut ja és per a la persona malalta I'inici de
tot un seguit de processos de pérdua. També ho és per a les
persones del seu entorn, i la capacitat de fer-hi front dependra
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de la maduresa personal i col-lectiva, les propies capacitats
personals, les experiéncies previes... perd també del suport
extern que se’ls pugui facilitar.

Es en aquest punt que la relaci6 assistencial pot ser crucial
per al desenvolupament saludable dels processos, i proporciona-
ra al malalt i al seu entorn tots els elements facilitadors assolibles.

Tota la tasca que realitza el treballador social en referéencia
a les situacions de final de vida esta encarada, doncs, a tractar
els processos de dol (HUDSON, P. PAIN, S., 2009) De fet qual-
sevol tasca realitzada per qualsevol professional que es dedi-
ca a atendre situacions de final de vida té a veure amb l’atencié
als processos de dol.

El dol tanatologic

El dol tanatologic és aquell procés pel qual passen una o
varies persones posteriorment a la mort d'un ésser proper o
amb el que s’ha mantingut un vincle intim. La intensitat i va-
riabilitat de reaccions és molt amplia, i algunes estan social-
ment acceptades mentre es produeixin en un periode de temps
més 0 menys acotats.

En el mén de I'atencié en salut hi ha una certa tendéncia a
patologitzar o semipatologitzar els processos de dol, pero res
més erroni, ja que esta prou estudiat que el dol és un procés
normal i cal evitar aprofitar-se de la vulnerabilitat psiquica
del moment per crear dependencies terapéeutiques.

El treballador social és un professional adient per a realit-
zar programes d’higiene del dol i normalitzacié del mateix en
els que, mitjancant I'educacié expressiva, s’ajuda a les perso-
nes a recuperar les propies capacitats per a continuar la vida.
Tanmateix, els programes d’higiene del dol permeten identifi-
car aquelles situacions que, donades les seves caracteristiques,
requeriran una atencié especial.

Conclusions

m L’atencié al final de la vida requereix la disposicié de
professionals del treball social per tal de tenir cura de les
necessitats socials del malalt i I'entorn cuidador. Per aixo
cal demostrar la seva importancia no amb justificacions
siné amb evidencies.

u Per a desenvolupar tasques de treball social al voltant de
situacions de final de vida es fa necessari que el profes-
sional disposi d’una série de competencies, habilitats i
coneixements especifics.

m Per tal que es pugui avaluar bé la seva tasca, cal disposar
de conceptes i indicadors consensuats i ben definits que
permetin descriure les diferents complexitats socials que
esdevinguin de cada situacié en concret.
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m Es fa imprescindible evitar I'immobilisme professional i
assumir reptes de treball evolucionats i progressistes per
a la propia professi6 i en els equips interdisciplinaris.

m El treballador social en el camp de l'atenci¢ al final de la
vida, igual que en qualsevol altres arees d’atencid, ha de
complir el compromis étic-professional de portar a terme
les aportacions pertinents per a la consecucié de la mi-
llora de les politiques socials dirigides, en aquest cas, a
I'atenci6 integral a les situacions de final de vida.
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Acompanyament en processos de final de vida

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

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

Mercé Riquelme Olivares'

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

Paraules clau: Treball social, cures pal-liatives, familia, fi de vida.

Care for the sick in end-of-life processes includes professional accompaniment to
families. The disease appears at a certain point in the family life cycle and requires
a sudden adaptation to the new reality and to the demands that arise from the new
needs to be covered. The family system becomes more vulnerable when one of its
membets suffers and the possibility of his/her death arises. Social worket’s task
should be to focus on the impact of the disease and to address it by understanding
and respecting the attitudes, beliefs and lifestyles of the sick and their families.

Key words: Social work, palliative care, family, end of life.
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“La vida de la gent és suficientment interessant
si aconsegueixes captar-la tal com és,
monotona, senzilla, increible, insondable”.

ALICE MUNRO. Premi Nobel de Literatura 2013

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

La persona malalta i el seu entorn familiar

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

La presencia de la malaltia i/o de la situaci6é de final de
vida provoca una crisi que ben segur altera les rutines en l’ac-
tuaci6é familiar habitual. Gairebé tots els teorics atorguen a la
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situaci6é de crisi un significat d’estat temporal de trastorn i
desorganitzacio, que es caracteritza per l'existéncia de la inca-
pacitat de la persona per abordar certes situacions particulars
(SLAIKEU, 1996).

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

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

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

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

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

El funcionament del
sistema familiar pot
requerir modificacions
davant I'aparicié de la
malaltia i sera molt
important constatar en
quina mesura lanova
situacio provoca canvis
en les condicions ja
establertes i impacta en
la seva estabilitat, i saber
amb quins mitjans o
recursos comptael
sistema familiar en el seu
conjunt per fer fronta
aquestes situacions de
desequilibri.
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Acompanyament en processos de final de vida

Des de treball social hem
d’evitar el model rigid de
valoraci6 basat
“primordialment” en els
factors de risc i destacar
que el balancg dels
factors protectors i dels
factors de risc permet
considerar el grau de
vulnerabilitat al qual esta
exposada una persona i,
per tant, treballar des
d’aquesta valoracié
professional.

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

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

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

Des de treball social hem d’evitar el model rigid de valora-
ci6 basat “primordialment” en els factors de risc i destacar que
el balang dels factors protectors i dels factors de risc permet
considerar el grau de vulnerabilitat al qual esta exposada una
persona i, per tant, treballar des d’aquesta valoraci6 professi-
onal. S’ha d’elaborar el pla d'intervencié basant-nos en 1’ana-
lisi dels factors de risc i dels factors de protecci6 existents en el
nucli familiar, amb I'objectiu de reduir els uns i potenciar els
altres.

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

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

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

En l'actualitat, es considera que una familia és resilient en
la mesura que fa possible que cadascun dels seus membres
creixi davant l'adversitat i promogui la coheréncia en mante-
nir-se com unitat, mostrant que els esdeveniments de la vida
son part d’un procés continuat, posant l'interes en crear for-
mes actives i saludables de satisfacci6 de les necessitats indi-
viduals per fomentar el desenvolupament de cada un dels
membres. (FORES i GRANE, 2008).

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

Procés de final de vida. Impacte i repercussions

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

En aquest sentit, com a societat s’ha produit un canvi en
allo que es demana al professional. Actualment es reclama
una millora de 'atencié al ciutada malalt, exigint el respecte a
la seva voluntat i el coneixement de la seva necessitat, i al seu
entorn més proper. Les cures pal-liatives pretenen donar res-
posta a aquestes necessitats, tenen com a objectiu la promocié
del confort i la millora de la qualitat de vida de la persona al
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final de la vida i atorguen a la familia el paper principal i
proper a la persona malalta (GOMEZ-BATISTE, BORRELL i
ROCA, 2003).

Les bases de la terapeutica de les cures palliatives sén:

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

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

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

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

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

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

La situacié de final de vida té un impacte important en
I'esfera individual, familiar i social de les persones. S’han
detallat les repercussions que la situacié d’impacte genera i
s’ha descrit que en aquest moment poden emergir tot tipus
de reaccions i emocions: negaci6, rabia, culpa, confusi6, la
por al desconegut, ansietat desmesurada, etc., que afecten el
malalt i a la seva familia (ARRANZ, BARBER, BARRETO,
BAYES, 2003).

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

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

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

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

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

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

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

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

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

En la situacié de final de vida, és freqiient que apareguin
els sentiments depressius a causa que s’entén la situacié que
es viu; a hores d’ara es pot produir el que els professionals
anomenen crisi de coneixement i implica constatar, per part
de la persona malalta i/ o la seva familia, quines son les condi-
cions i les conseqiiéncies que l’evoluci6 de la malaltia ha com-
portat. En aquests moments, oferir una informacié d’acord amb
les capacitats que la persona té és un element clau a utilitzar
pels professionals, que ha de ser seguit d’actituds de garantia
de suport i d’acompanyament.

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

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

o en el seu entorn. Per aquests motius es provoquen alteraci-
ons en la comunicacié intrafamiliar. (RIQUELME, 2015). Els
significats atorgats a la malaltia impacten en la persona ma-
lalta i en la seva familia, les vivencies anteriors relacionades
amb la malaltia (malaltia d’altres membres, morts anteriors,
noticies aparegudes en els mass media) s6n reviscudes, emer-
geixen amb forca i adquireixen una presencia que pot fins i tot
generar bloqueig.

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

En certs moments, la familia eleva les seves creences deri-
vades de les viveéncies a nivell de senténcies, com a conclusi-
ons de les seves propies hipotesis, i consideren certs aspectes
com dogmes i els imposen. La intenci6 és protectora, amb I'ob-
jectiu de no fer mal a la persona malalta perd amb aquestes
actuacions poden provocar moments de no comunicaci6 flui-
da dins de I'entorn familiar i també amb I'equip que els atén.
Aquestes accions generen més desconcert i confusié en la per-
sona malalta que ja és altament vulnerable. Un exemple clar
pot ser la decisié de no oferir una informacié verag de la malal-
tia i el seu pronostic a la persona malalta amb 1’objectiu de
protegir-la amb "argument “que no pateixi”. Aquestes situa-
cions de pacte o setge de silenci es poden donar per les dificul-
tats existents en contenir el patiment familiar i solen donar
resposta a l'existéncia de I'imaginari familiar en el sentit que
“allo del que no es parla no existeix”.

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

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

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

La intervenci6 professional del treballador social

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

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

Cal coneixer ales
families per aixi poder
entendre-les i treballar
amb elles, comprendre el
seu punt de vista, el seu
sofrimentila seva
manera de procedir per
establir un procés
cooperatiu
d’interpretacio del que
succeeix.
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La intervencio es basa
sobretot en incorporar
els recursos propis de la
familiaiels de la seva
xarxa de suport més
propera, iles
comunitaries.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Dins el procés d’acompanyament que es realitza amb la
persona malalta i la seva familia es poden descriure unes activi-
tats que es realitzen. S6n intervencions dutes a terme respectant
el ritme de la persona, promovent el canvi des de la promocié
de I'apoderament i de I'autonomia personal i familiar:

® Normalitzar sentiments i reaccions familiars. Compren-

La intervenci6 del
treballador social no ha
de ser una actuacié
fragmentada, sin6 que ha
d’empoderar els recursos
propis de la familiai de la
persona malalta i
retornar-los el seu paper
com a protagonistes en
la superaci6 de les seves
propies dificultats.
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dre i empatitzar amb les respostes derivades de l'estil
familiar.

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

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

m Assessorar en relacié a qiiestions practiques.

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

m Oferir garantia de cura i suport.

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

m Reconeixer les habilitats i les capacitats de la familia.

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

m Assessorar en rituals de dol.

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

A tall de conclusi6, es podria resumir la intervencié profes-
sional del treballador social en coneixer les circumstancies
uniques de la persona i la seva familia, entendre la seva viven-
cia del procés de fi de vida sense jutjar-la, reconeixent a I'altre
com l'actor principal, on es prioritzara els seus interessos, el
seu temps i els seus desitjos. Buscant sempre aquells aspectes
que recapacitaran i repotenciaran a la persona malalta i la
seva familia per cooperar en 1'acci6 de cuidar i oferir el maxim
suport i un seguiment continuat.
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PADES (Programa d’Atencié Domiciliaria;
Equips de Suport)

“Atencio domiciliaria al final de la vida: el privilegi de la
proximitat”

PADES (Domestic Care Program; Support Teams).

«Homecare at the end of life: the privilege of proximity»

Carme Casas Martinez!

Actualment Catalunya disposa d’una xarxa de cures pal-liatives consolidada i cap-
davantera que ha situat ’atenci6 integral com a model de referéncia en situacions
de malaltia cronica avangada. A domicili, el PADES és el recurs especific encarre-
gat d’aquest tipus d’atenci6 i complementa la intervencié dels equips d’atencid
primaria en situacions de complexitat. Us proposo una reflexié des de la nostra
professio davant la situacio6 de final de vida a domicili, situant-la al voltant de tres
aspectes nuclears: la condicié humana, la denuincia social i la transformacié6 social.
Alavegada, plantejo tres riscos: acostumar-nos a la vulnerabilitat, burocratitzar-la
i simplificar la complexitat. I tres possibles respostes: ’afirmaci6 de ’altre a través
del vincle, el dret a la disconformitat i la confianga en el procés.

Paraules clau: Cures pal‘liatives, domicili, complexitat, riscos, treball social.

Per citar I'article: CASAS MARTINEZ, Carme. PADES (Programa d’Atencié Domiciliaria; Equips de Suport).
Revista de Treball Social. Col-legi Oficial de Treball Social de Catalunya, abril 2017, n. 210, pagines 69-80. ISSN
0212-7210.

! Diplomada en Treball Social i Postgrau en Bioeética. Treballadora Social del PADES CST (Consorci
Sanitari de Terrassa). Presidenta del CEA (Comite d’etica assistencial) del CST. ccasas@cst.cat
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PADES (Progama d’Atencié Domiciliaria; Equips de Suport)

Abstract

Currently, Catalonia has a consolidated and leading palliative care network that

has placed comprehensive care as a reference model in situations of advanced
chronic disease. At home, PADES is the specific resource in charge of this type of
care and complements the intervention of the primary care teams in complex

situations. I propose a reflection from our profession on the end of life at home,

placing it around three nuclear aspects: human condition, social complaint and

social transformation. At the same time, I pose three risks: getting used to
vulnerability, bureaucratizing it and simplifying complexity. And three possible
answers: the affirmation of the Other through the bond, the right to disagreement
and confidence in the process.

Key words: Palliative care, home, complexity, risks, social work.

Des del seu inici, els
PADES han estat
formats per personal
meédic, d’infermeriai de
treball social tot i que,
amb els anys, alguns
equips també disposen,
a temps parcial o total,
de professionals de
fisioterapia, terapia

Fent historia: El programa “Vida als Anys”

La xarxa de serveis sociosanitaris neix 1'any 1986 dins el
marc del desplegament del Programa “Vida als Anys” per a
donar resposta a les necessitats emergents fruit dels canvis
epidemiologics i demografics del pais.

Aquest programa va iniciar el desenvolupament d'una ofer-
ta de serveis que integrava els serveis d’atencié social i de
salut en una Unica modalitat de prestaci6. Inicialment les in-
tervencions del programa anaven dirigides a estructurar una
xarxa de serveis adregats, principalment, a malalts cronics i
persones grans amb dependeéncia funcional i/o en situacié
terminal.

L’atencid prestada per la xarxa sociosanitaria buscava do-
nar resposta a totes les necessitats de la persona, respectant i
promocionant, en la mesura del possible, I’autonomia, poten-
ciant la permanencia en el domicili i integrant la familia o
cuidadors com a pilars fonamentals dels plans de cures. Po-
tenciava una atencié basada en la concepcié global (model
biopsicosocial) amb un enfocament integral de les necessitats
de cada persona que té en compte el seu entorn familiar i soci-
al, on l'atencié es presta mitjancant equips assistencials
multidisciplinaris.

Un d’aquests serveis van ser els equips de suport a I'aten-
ci6 Primaria, PADES (Programa d’Atencié Domiciliaria i
Equips de Suport).

Des del seu inici, els PADES han estat formats per personal
medic, d’infermeria i de treball social tot i que, amb els anys,
alguns equips també disposen, a temps parcial o total, de pro-

ocupacional i psicologia. fessionals de fisioterapia, terapia ocupacional i psicologia.
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Canvi de paradigma

Amb els anys, podem constatar que I'atenci¢ socio-sanita-
ria ha significat un canvi de paradigma, en el mén de la salut,
i s’ha consolidat com a model d’atencié integral necessari i
imprescindible que inclou a pacient i familia com subjectes
d’intervencio.

Ha situat les cures pal-liatives com un dret que tenen les
persones que pateixen una malaltia cronica progressiva en
I'etapa de malaltia avancada i propera al final de la vida. Dret
que inclou les seves families, les persones que les cuiden i les
del seu entorn.

Ha atorgat valor al cuidar com a plantejament professional
rellevant i indispensable: curar de vegades, alleujar sovint,
cuidar sempre.

Ha incorporat a I'atenci¢ pal-liativa patologies no oncolo-
giques en situacio de malaltia avancada, ampliant aixi el nom-
bre de persones malaltes que se’'n poden beneficiar.

Ha generat també una evolucié terminologica que respon a
una adequaci6 conceptual més adient i, d’aquesta manera, hem
passat de parlar de malalt terminal, a malalt pal-liatiu i, actu-
alment, parlar de malalt en situaci6é de final de vida.

Paral-lelament, ha anat prenent protagonisme en la relacié
assistencial el dret d’autonomia del pacient i la seva partici-
pacié activa en el procés de presa de decisions, aportant les
seves preferencies i valors.

I, finalment, s’ha evidenciat el domicili i la comunitat com
'escenari on el malalt desitja romandre el maxim temps possible.

Situant aquests canvis en els PADES, podem dir que avui
centren la seva activitat en I'atencié a domicili de les persones
en situacié de malaltia cronica complexa, especialment en si-
tuacié de malaltia cronica avancada, tant oncologica com no
oncologica, donant suport i complementant les intervencions
dels equips d’atenci6é primaria quan aquests ho precisen.

Cal esmentar també que hi ha alguns equips de suport do-
miciliari amb caracteristiques d’atencié especifiques, com és
el PADES especialitzat en processos neurorehabilitaci6.

Actualment és el Pla Director Sociosanitari 1'encarregat de
promoure una atencié sociosanitaria integrada que continui do-
nant resposta a les necessitats dels pacients i les seves families.

Atenci6 a la complexitat

En l'actualitat, el darrer escenari i repte que se’'ns planteja
als PADES és l'atenci6 a la complexitat.

La complexitat en la practica clinica ve donada per les ne-
cessitats dels pacients atesos i les seves families, en interacci6
amb el seu ambit assistencial (comunitari, institucional, hos-
pitalari).

Els PADES centren la
seva activitat en I’atencié
adomicili de les
persones en situacio de
malaltia cronica
complexa, especialment
en situacio de malaltia
cronica avancada, tant
oncoldgica com no
oncologica, donant
suport i complementant
les intervencions dels
equips d’atencid primaria
quan aquests ho
precisen.
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Aquesta complexitat compren 6 arees (és el que s’anomena
hexagon de la complexitat), que sén:

1. L’area clinica (referida al control de simptomes i la utilit-
zaci6 de farmacs i técniques).

2. L’area psiquica (centrada en la preséncia de factors de
risc de vulnerabilitat psiquica i 'estat emocional adap-
tatiu versus desadaptatiu del malalt).

3. L’area sociofamiliar (inclou la valoracié de les relacions
familiars aixi com l’estat emocional adaptatiu versus
desadaptatiu de I'entorn cuidador, el maneig de les ne-
cessitats basiques del pacient, la xarxa de suport extern
i la preséncia o no de dificultats economiques).

4. L’area espiritual (centrada en la preséncia de sentit, la
capacitat d’estimar i ser estimat i la capacitat de confi-
anca davant el desconegut del malalt).

5. L’area de la mort (es planteja la planificacié del lloc on mo-
rir i el maneig en situaci6é de darrers dies, aixi com la pre-
séncia o no de factors de risc en dol de I'entorn cuidador).

6. L’area etica (vinculada al maneig de la informaci6é sobre
el diagnostic o pronostic, la limitacié de I'esfor¢ diag-
nostic i/o terapeutic i el desig d’avangar la mort).

El seu abordatge ha de ser, per tant, interdisciplinari (dife-
rents professionals), transversal (diferents equips) i coordinat
(consens internivells).

L’orientaci6 de la intervencié dels equips PADES en relaci6
amb el seu paper en I'atenci6 a la complexitat seria: atencié pun-
tual en casos de baixa complexitat, atencié compartida d’intensi-
tat pactada amb 'equip referent en casos de complexitat mit-
jana i intervenci6 intensa en les situacions d’alta complexitat.

En tot moment es contempla que atendre la complexitat
requereix una mirada capag de posar en valor els recursos del
sistema familiar.

La poténcia dels PADES és la interdisciplinarietat en ac-
cid, la capacitat de consensuar i donar la resposta adequada a
unes necessitats emergents i sempre canviants. En la inter-
disciplinarietat i en la comunicacié dins 'equip es basa tot
I'exit que es pugui tenir.

Un altre dels reptes per tal que el malalt pugui morir alla on
considera millor és vetllar i aconseguir una atencié pal-liativa
domiciliaria 7x24x365 (set dies a la setmana, dia i nit i tots els
dies de l'any).

Dades 2015

Al final de l'any 2015 es comptava a Catalunya amb un
total de 72 equips de PADES que havien ates 15.337 persones,
sense diferéncies pel que fa al sexe del pacient (50% dones i
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50% homes) i amb una edat mitjana de 78,5 anys (80,2 anys
per les dones i 76,7 anys pels homes).

Del total de 15.337 pacients atesos a PADES I'any 2015, un
26,4% va causar alta per circumstancia de defuncié, és a dir
que van morir a domicili.

La veu de treball social

La presencia de treball social en els PADES va ser una rea-
litat des del seu inici, considerant els aspectes socials i la seva
valoracié com un dels eixos nuclears de la intervencio.

La valoraci6 dels aspectes recollits a 1’area sociofamiliar
esmentada anteriorment, la coordinacié inexcusable amb d’al-
tres professionals del treball social que intervinguin en una
mateixa situaci6 i la proximitat real i inica amb la resta de
disciplines que configuren l'equip, infermeria i medicina fo-
namentalment, atorguen unes caracteristiques al treball social
en el PADES que m’agradaria compartir defugint d’una mera
descripci6é de funcions i tasques. Per aixo, entenc i aprofito
I'oportunitat de I'article per exposar alguns riscos de la nostra
professié en el context de final de vida al domicili.

Ho faré a través de 3 eixos de reflexid, cadascun dels quals
pren com a punt de partida un autor i algunes de les seves
idees nuclears, que em permetran proposar, a la vegada, algu-
nes aproximacions a una resposta professional tecnicament i
eticament adequada, ja que no entenc la nostra professié sense
un eix etic que la sostingui.

També entenc que és una oportunitat per donar veu a ma-
lalts i families, o almenys aquesta és la meva intencio.

Primer eix de reflexio: la condicié humana

Primer risc: acostumar-nos a la vulnerabilitat

Part de la resposta necessaria: 1’afirmacié de l'altre a través
del vincle

Us proposo aquest recorregut a través de La resistencia inti-
ma: assaig d’una filosofia de la proximitat, darrera obra del filosof
catala Josep M. Esquirol, que ens acosta a l'essencia de 1'ésser
huma i ens recorda la necessitat d’una reflexi6é atenta i profun-
da sobre la condicié6 humana.

Cada mati comencem la jornada laboral amb el cap ple de
noms propis, de processos de malaltia, de mals pronostics, de
simptomes, d’entorns fragils...

“... Cristina, 44 anys, diagnosticada de neoplasia de mama.
Estimacio pronostica de darreres setmanes, té dos fills de 10 i
6 anys. Jordi, 56 anys, neopldsia gastrica, solter, viu amb la
seva mare, diagnosticada d’Alzheimer, ell n’és el cuidador.
Niiria, 68 anys, diagnosticada d’ELA, rapida evolucid, vi-
dua fa un any no té fills. Antonia, 96 anys, demeéncia de llar-

Del total de 15.337
pacients atesos a PADES
I’any 2015, un 26,4% va
causar alta per
circumstancia de
defuncid, és a dir que
van morir a domicili.
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Només des del vincle
podem entendre com
acompanyar l'altre i de
fet, si som humils, i des
de la nostra professio,
hem de ser-ho, el vincle
és I’tinic que podem
garantir. Com ens situem
davant de I'altre és una
decisio ética.

ga evolucid, cuidada per la seva unica filla, Pilar, de 73 anys,
en risc de claudicacid. Luis, 67 anys, malalt MPOC molt
evolucionat, separat fa molts anys, viu sol, té dues filles amb
qui manté poca relacio. Viu en un tercer pis sense ascensor...

Podriem escriure un paragraf inacabable ja que al PADES,
a diari i de forma constant, estem en contacte directe amb situ-
acions de vulnerabilitat i aquest fet inevitable ens acosta el risc
d’acostumar-nos-hi, és a dir, de transformar l’altre en un perfil
d’usuari, en un diagnostic, en un patré evolutiu; d’assimilar-lo al
genéric i de no significar-lo. Per tant, de desdibuixar qui és,
allunyar-nos de la seva historia de vida i, sense pretendre-ho,
de no crear vincle. Sense vincle, augmentem la vulnerabilitat.

En Josep M. Esquirol ens recorda que “(...) només des de la
proximitat en la quotidianitat (...) és possible acompanyar i
cuidar (...)" i que “només des de la proximitat en la quotidianitat
podem estar veritablement atents a la preocupacié concreta de
I'altre”.

Es més facil adonar-nos de la importancia del vincle en
certs moments, per exemple, quan el malalt a qui atenem és
I'amic o familiar d'un company de I'equip o d’un altre servei.

Es probable que en aquests casos sentim al malalt més pro-
per i ala vegada nosaltres ens situem més a prop. A més, si ens
fixem amb deteniment qué ens demanen els seus familiars, ens
adonem que no ens demanen un bon control del dolor o de la
dispnea o que fem un informe excel'lent, aquesta part de la
intervencio la donen per suposada, ens atorguen aquesta con-
fianga tecnica, professional. El que fan és explicar-nos detalls
de la persona malalta, matisos, frases que ha dit recentment
amb l'intent de transmetre’'ns qui és l’altre. Necessiten que
entenguem la seva historia de vida, que el “mirem més atenta-
ment”, en definitiva, ens demanen que els signifiquem, ente-
nent que el vincle forma part de la resposta. De nou el vincle,
com a inici de qualsevol intervenci6 de qualitat.

Per tant, només des del vincle podem entendre com acom-
panyar l'altre i de fet, si som humils, i des de la nostra profes-
si6 hem de ser-ho, el vincle és I'tinic que podem garantir. Com
ens situem davant de l'altre és una decisi6 etica.

També el Manel un malalt respiratori molt evolucionat
(MPOC Bode 7) ens ajudara a entendre el risc d’acostumar-
nos a la vulnerabilitat.

El Manel presenta com a simptoma principal una dispnea
a minims esforgos i la proposta de tractament que li plantegen
és la prescripcié d’oxigen domiciliari i 1'inici d’opiacis per tal
de pal‘liar I'ofec.

Com tots sabem, en aquests moments a Catalunya 1'oxigen
domiciliari es prescriu per part dels pneumolegs i en 24h es
disposa a casa, i els opiacis es prescriuen com d’altres farmacs
i queden inclosos en la recepta del pacient.

Pero, ara, us plantejo un exercici d’imaginaci6.
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Imaginem-nos per un moment que el metge li fa saber al
Manel que trigara alguns mesos a poder disposar de 1'oxigen
a casa i que els opiacis li poden dispensar tinicament per dos
dies a la setmana, havent-los d’aconseguir a nivell privat per
la resta de dies de la setmana.

Probablement si aquesta fos la realitat que li poguessin ofe-
rir al Manel, tots coincidiriem en pensar que el Manel no té
cobertes les necessitats basiques a nivell de salut, i ens sor-
prendria que fos aixi. En canvi, tots sabem que gran part del
suport social a un malalt pal-liatiu al domicili segueix aquesta
seqiiencia; un excés de lentitud en els tramits, la disminucié
del suport social domiciliari, la poca flexibilitat per tal que
s’adeqtiin a les necessitats de la situacié de final de vida a
casa, que no sigui especialitzat, la disminucié de la qualitat
respecte anys enrere i el fet que, a diari, molts treballadors
socials estem orientant a malalts i families a poder respondre
les seves necessitats socials a través del sector privat i... no ens
sorpren!

Com deia en Tolstoi, “No hi ha condicions de vida a les que
un home no pugui acostumar-se, especialment, si veu que al
seu voltant tots ho accepten”.

També des de la resisténcia intima en Josep M. Esquirol ens
parla “de coratge (...) davant la duresa de les condicions ex-
ternes”.

La propia manca de salut, sovint acompanyada de depen-
deéncia, limitacions, por, incertesa... ja és una condici6 exterior
dura, perd com a treballadors socials hem d’afegir el que en els
darrers anys anem constatant des de la nostra professié: 'aug-
ment de la complexitat social.

A diari veiem als domicilis, nuclis més empobrits (amb ne-
cessitats basiques per cobrir: llum, aigua, lloguer, menjar...).
Veiem més precarietat laboral en els entorns cuidadors, més
sobrecarrega d’aquests cuidadors (molts d’ells en edat avan-
cada i que també assumeixen part de 1’atencié dels néts, com a
suport als fills...) o més presencia de malaltia mental cronificada
en els propis cuidadors, sense oblidar com deéiem 1’escassetat
de recursos d’'un veritable suport social al domicili.

La Ntria ens pot ajudar a entendre el que vull dir:

La Ntria és una dona de 72 anys, recent diagnosticada
d’un procés neoplasic. Ens demanen seguiment de PADES
perqué hi ha una estimacié pronostica de darrers mesos. Esta
casada, el seu marit esta diagnosticat d'un trastorn bipolar i
requereix supervisié per les activitats basiques de la vida
diaria.

El matrimoni viu amb la seva tnica filla, cuidadora princi-
pal. Esta a I'atur. Separada i amb una nena de 15 anys. Assu-
meix la hipoteca d"un quart pis sense ascensor i quan coneixem
la situaci6 ja existeixen dificultats economiques. A l'inici de la
nostra intervencio trobem la filla desbordada i amb un alt im-
pacte emocional.

RTS - Niim. 210 - Abril 2017



PADES (Progama d’Atencié Domiciliaria; Equips de Suport)

Hem burocratitzat la
vulnerabilitat. Es
menysprea el valor de
I’esforg¢ cuidador, no es
contempla el desgast
emocional dels
cuidadors i estem en risc
també de respondre a
malalts i families des
d’actituds professionals
burocratitzades.

Quan un tanca la porta d'un domicili com aquest, sén mol-
tes les preguntes que vénen al cap: Qui és més vulnerable: la
malalta, la filla, el marit, la néta? Com ens situem davant tanta
complexitat? Com condiciona el maneig quotidia de la malal-
ta? Que oferim des de la intervenci6 social?

Es imprescindible el coratge com a actitud professional
davant de situacions on la nostra proximitat ens fa testimonis
directes de l'adversitat de l'altre.

Segon eix de reflexio: la dentincia social

Segon risc: burocratitzar la vulnerabilitat

Part de la resposta necessaria: el dret a la disconformitat i el
valor de la comunitat

Us proposo aquest recorregut a través d’en Tony Judt, pen-
sador ja mort fa uns anys i del seu darrer llibre Algo va mal.

En paraules del mateix autor: “Hi ha quelcom profunda-
ment erroni en la forma en que vivim avui. Hem deixat de
preguntar-nos si algunes circumstancies o alguns actes legis-
latius s6n justos (ens podem referir a alguns decrets, normati-
ves, lleis...) i si contribueixen a millorar la societat en que vivim...
Hem de tornar a aprendre a plantejar-ho (...)”

No podem oblidar que un dels nostres compromisos pro-
fessionals és la dentincia social.

L’Oscar ens pot ajudar a desenvolupar aquesta idea.

L’Oscar era un nen de 8 anys, amb una encefalopatia
anoxica des de feia 6 anys. Els seus pares eren els cuidadors
principals amb suport dels avis.

Quan vam iniciar el seguiment domiciliari com a PADES
podem afirmar que hi havia una excel'lent predisposicié per
cuidar a casa, un excel-lent maneig de la quotidianitat i un
altissim i logic desgast emocional.

Reben la prestacié per cuidador no professional i, amb la
intencié de mantenir-se a casa el maxim temps possible, de-
manen la possibilitat de SAD diari en el que serien les darreres
setmanes/mesos de vida.

La resposta que se’ls déna és que aquest suport diari supo-
sa renunciar a la prestacié que estan rebent.

La mare de I'Oscar no pot evitar qiiestionar aquesta logica
de suport i en un monoleg profund ens relata tot allo al que ja
ha renunciat per cuidar del seu fill a casa, tal com ha estat
sempre el seu desig.

Només una resposta és possible: hem burocratitzat la vul-
nerabilitat. Es menysprea el valor de I'esfor¢ cuidador, no es
contempla el desgast emocional dels cuidadors i estem en risc
també de respondre a malalts i families des d’actituds profes-
sionals burocratitzades.

Com ens recorda el socidleg Albert Sales “L’administracio
publica ha transformat la lluita contra la pobresa, propia de
I'estat del benestar, en una gestié de la pobresa”. Es en mo-
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ments com aquests quan no ens podem deixar endur per la
confusi6. La logica administrativa no pot prevaldre a la logica
assistencial i, si ho fa, es converteix en pur tramit allunyant-se
de les necessitats de I'altre.

Tony Judt ens recorda la necessitat d’estar en disposici6 al
desacord, a la disconformitat, no podem tolerar 1'absurd, ens
diu. Ens recorda que necessitem persones que facin virtut d’opo-
sar-se a l'opini6é majoritaria, si aquesta no és justa.

Per tant, hem d’atrevir-nos a desplagar els limits del que
ens ve donat per repensar-ho conjuntament.

La resposta de la mare de I'Oscar em va permetre entendre
que no n’hi ha prou d’atendre cas per cas, que ens hem d’adonar
que part de la resposta no és individual, sin6 comunitaria,
social. Hem de recuperar el concepte de comunitat com a valor
i I'atencié domiciliaria al final de la vida ens situa de ple en la
necessitat d’aquest retorn.

Ens diu la filosofa Begona Roman que hem de fer-nos resso
del dolor, doncs una part de la nostra atenci6 ha de fer resso-
nar el dolor social en qué avui viuen molts malalts i cuidadors
en situaci6 de final de vida. Es una de les nostres maximes
responsabilitats, la proximitat des d’on treballem ens l’atorga.

No podem menysprear 1'ts de I'experiencia compartida,
d’allo que fem junts, perque té el potencial de transformar-nos,
individual i collectivament i ens atorga la possibilitat de reco-
neixer la nostra resisténcia i la nostra propia capacitat de pro-
ximitat.

Hem d’aconseguir que el cuidar passi de ser una obligacié
tradicional a un dret social, entenent que una societat que es
“des-cuida”... emmalalteix.

Com bé ens recorden també la Teresa Torns i en Lluis
Flaquer (sociolegs de la UAB) “Avui la cura a la quotidianitat
es manté en 1’ambit privat i roman interessadament allunyada
de l'ambit public”.

Tercer eix de reflexié: la transformacié social

Tercer risc: simplificar la complexitat

Part de la resposta necessaria: confiar en el procés i no deixar
de preguntar-nos

Us proposo aquest recorregut a través d’en Diego Gracia,
referent indiscutible en el discurs etic i amb conceptes plante-
jats en el seu darrer llibre Construyendo valores: “Les idees de
salut i malaltia les construim, i les construim no només amb
fets siné també amb valors”.

Ens explica Gracia que 1'ésser huma tendeix a simplificar
la complexitat, i jo afegeixo: amb el risc de no resposta. Gracia
ens diu que davant la complexitat intentem solidificar les situ-
acions, és a dir, fer-les tangibles, acabades, concretes... amb
poc marge de canvi, “fer-les substantives”. Ens fa més por el
verb, I'acci6, el procés i ens recorda que som al-lergics a la idea
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PADES (Progama d’Atencié Domiciliaria; Equips de Suport)

A vegades, compartim
intervencions, és a dir
treballem amb les
mateixes persones, pero
no compartim logiques
d’abordatge.

de procés, sobretot si I’hem d’elaborar nosaltres i responsabi-
litzar-nos d’aquest procés.

El César és un malalt que ens facilita entendre aquesta idea
d’en Diego Gracia.

A les visites domiciliaries que jo vaig fer durant el seu se-
guiment, el César ens deia “no tinc por a la mort (substantiu),
pero si, a morir-me (verb)”.

Si ens limitem a la primera part, del que ens transmet po-
dem pensar que aquest malalt no ens necessita, que no tenim
gaire per oferir, pero si I’escoltem amb atenci6 i proximitat ens
adonem que allo que ens demana és ser-hi, acompanyar-lo i
parlar-ne... Tres verbs i tres actituds etiques vinculades a la
nostra intervencié com a treballadors socials de PADES.

També les situacions sén més complexes i a la vegada es-
tan més interconnectades.

La Pilar ens fara més facil adonar-nos-en.

La Pilar té 58 anys, I'atenem per un procés neoplasic amb
una estimacié pronostica de darrers mesos de vida. Es vidua,
viu amb dues filles solteres, no treballen i son mares de 5 me-
nors d’edat. Viuen en un habitatge de lloguer social.

Una de les filles, és la cuidadora principal de tot el nucli. Es
una excellent cuidadora, podriem dir que és una persona
resilient.

La situaci6 ja esta en seguiment per serveis socials, per
I'EAIA i per la treballadora social del CAP.

Entre totes hem acordat potenciar la capacitat resilient de
la filla cuidadora, per tant hem aconseguit que les diferents
intervencions coincideixin en un aspecte nuclear i en una de
les fortaleses del nucli familiar.

Perque, a vegades, compartim intervencions, és a dir treba-
llem amb les mateixes persones, perd no compartim logiques
d’abordatge.

En els darrers anys, i des de la meva experiéncia, he viscut
un augment d’intervencions centrades en la logica del recurs
per part de serveis socials. Entenc que des del PADES com a
servei de cures palliatives tenim el deure i I'oportunitat, de
centrar-nos en la logica del procés, del canvi, de I'acompanya-
ment... és una logica que requereix temps; permetre i entendre
que cada situacié que atenem, requereix el seu temps. Pero
també estem immersos en la logica de la gesti6 sanitaria, la
qual contempla el temps des d'una perspectiva molt diferent,
recordant-nos a diari el cost economic del temps (el temps d"una
estada hospitalaria, per exemple).

Conclusions

Per acabar, voldria afegir la necessitat i exigencia profes-
sional de no perdre la perspectiva (concepte que prové del llati
i vol dir veure amb claredat), d’incorporar la veu de malalts i

RTS - Nam. 210 - Abril 2017



families en el nostre discurs, per respecte a aquests, d’aportar
qualitat a les dades que se’'ns demanen dotant-les de la
significacié social que ens correspon per tal que no es diluei-
xin en un andonim recompte d’activitat acritica, i finalment re-
cordar que quan més a prop siguem de la resposta Optima, més
preguntes sorgiran.

De fet sén moltes les preguntes que de manera necessaria,
imprescindible i urgent hem de plantejar des del treball social.
En suggereixo algunes per poder repensar conjuntament:

- Hem deixat de ser critics?

- Som excessivament obedients a la rigidesa dels proce-
diments, a la gesti6é burocratica i acabem sotmesos a la
logica administrativa?

- Queé volem significar des de la professio en el context de
final de vida a domicili?

- Reduir la professié fonamentalment a l"assistencia del
dia a dia ens confon, ens ailla, ens protegeix, ens limi-
ta, ens dilueix?

- Som una contencié pal-liativa de les greus mancances
de les politiques socials?

El model d’atenci6 integral ens inclou com a professionals
indispensables en un escenari on l’abordatge conjunt de les
necessitats de salut i les necessitats socials generen un dels
reptes de futur de la nostra societat.

A nosaltres ens correspon decidir com ens situem davant
aquesta complexa realitat.
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PADES (Progama d’Atencié Domiciliaria; Equips de Suport)
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El treball social en ’atencio a petsones amb
malaltia cronica avangada des de ’atencio
primaria de salut: a proposit d’un cas

Social work with people with advanced chronic disease in
primary health care: about a case

Marta Bonilla Ibern!

Resum

Aquest article pretén definir quina és I’aportacio6 del treball social a ’atencio pri-
maria de salut, en ’atencio ales persones amb malaltia cronica avangada (MACA)
ifinal de vida. Quines s6n les arees i possibilitats d’intervencié des d’aquesta dis-
ciplina, i com aquesta contribucié suposa una millora en termes d’atenci6 integral,
qualitat de vida, i satisfaccio de les persones ateses i les seves families (unitat a
tractar).

L’article fa aquesta aproximacio, combinant ’exposicié d’un cas, i el seu procés de
treball, amb elements teorics que complementen i amplien la comprensié de ’abast
de la intervencio social en ’atenci6 primaria de salut.

Paraules clau: Atencié primaria de salut, malaltia cronica avangada, atencié inte-
gral, complexitat, atencio6 pal-liativa.
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Atenci6 a persones amb malaltia cronica avancada
Abstract

This article aims to define the contribution of social work in primary health care
with people with advanced chronic disease and end-of-life situations. Areas and
possibilities for intervention from this discipline, and how this contribution
represents an improvement in terms of comprehensive care, quality of life, and
satisfaction of the people served and their families (unit to be treated) are explained
in this article.

The article makes this approach by combining a case presentation and its work
process with theoretical elements that complement and broaden the understanding
of the scope of social intervention in primary health care.

Key words: Primary health care, advanced chronic disease, comprehensive care,
complexity, palliative care.

Introduccio

Actualment l'envelliment de la poblaci6, i 'augment de la
supervivencia de persones amb malalties croniques evoluti-
ves, sumat a la complexitat clinica, social i psicosocial de les
situacions, suposa un repte pel sistema sanitari en el nostre
entorn.

L’atenci¢ integral a les persones que ofereix el nostre siste-
ma d’atencié primaria de salut (APS) implica desenvolupar
una metodologia de treball interdisciplinari que permeti com-
partir els objectius d’intervenci6, diferenciant les competénci-
es i funcions de cada disciplina professional. El document
Terminologia de la cronicitat® defineix "abordatge interdiscipli-
nari com: “I'enfocament del procés d’atenci6 al pacient en que
participen professionals de diferents ambits i disciplines, fet
de forma interactiva i integradora.” Es en aquest context en el
que desenvolupem la nostra activitat professional els treballa-
dors socials de salut.

El treballador social El treballador social aporta la seva expertesa en la valora-
aportalasevaexpertesa ci6 de la dimensi6 social, familiar i psicosocial, elaborant el
en lavaloracié dela diagnostic social sanitari que complementa el diagnostic cli-

. P ... nic,iaportant elements d'intervenci6 al pla de treball de I'equip,
dimensio social, familiar o, "hage 4 les necessitats detectades.

i psicosocial, elaborant Aquest article no solament sera d’utilitat pels propis treba-

el diagnostic social lladors socials, sin6 pels altres professionals de I’equip d’aten-

sanitari que ci6 primaria, ja que els permetra conéixer les possibilitats

complementa el d’intervenci6 des del treball social, tant amb la persona amb

diagnostic clinic malaltia cronica avancada i final de vida, com amb la seva
’ familia.

2 Diccionari de terminologia de la cronicitat.
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En l'abordatge integral de les situacions de salut, és basic
el coneixement de 'altre professional, i saber en quina mesura
complementa i amplia les possibilitats d’intervencié. L’abor-
datge integral ha de garantir I'atencié a les necessitats fisi-
ques, funcionals, emocionals, socials i espirituals.

L’tnic fet que no ha variat al llarg dels segles és el de la
mort. Malgrat que sigui un fet irreversible i inevitable, el que,
els professionals de I’ambit sanitari, ens hem de plantejar el
com, proporcionant una atencié centrada en les necessitats,
desitjos i preferencies de la persona malalta, escaient a la seva
situaci6 de complexitat, especialment en l'etapa final de la
vida, sense oblidar la familia i principalment el cuidador
principal.

L’atenci6é primaria de salut té un paper clau en l'atencié a
les necessitats de la persona amb malalties croniques, croni-
ques avangades i final de vida, pel seu abast longitudinal, al
llarg de la vida de la persona, enfocada a les necessitats i pre-
feréncies de la persona i la seva familia, i pel seu enquadra-
ment en I'entorn social i comunitari concret.

Marc conceptual

El Pla de Salut de Catalunya 2016-20 reconeix la necessitat
d’implementar, d’acord amb la tendencia d’una poblacié enve-
llida i amb més malalties croniques, un model d’atenci6 centrada
en la persona, amb accions transversals, interdepartamentals
iintegrades, adrecades a la prevencié de la malaltia, la promo-
ci6 de la salut i amb una visi6 comunitaria i poblacional.

Es defineix l’atenci6 centrada en la persona (ACP) com una
“atencié que posa la persona en el centre del sistema, amb
I'objectiu de millorar la seva salut, qualitat de vida i benestar,
respectant la seva dignitat i drets, aixi com les seves necessi-
tats, preferéncies, valors i experiéncies, i comptant amb la seva
participaci6 activa com un igual en la planificacio, el desenvo-
lupament i I'avaluaci6 en el procés d’atencio”.

La Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en el Siste-
ma Nacional de Salud estableix que la intervencié social és
clau, amb la finalitat de mantenir a les persones malaltes en
les millors condicions possibles, procurant, a elles i al seu en-
torn, el suport social adient; fa especial incidencia en l'atencié
a les persones cuidadores. Reconeix que els professionals del
treball social sanitari sén responsables de les funcions de di-
agnostic i tractament de la problematica social, i de facilitar i
coordinar l'accés a altres recursos sociosanitaris. Estableix el
domicili com el lloc més adient perque aquesta tipologia de
pacients puguin rebre atencié. Respecte a I'organitzacié de les

3“L’atencié centrada en la persona en el model d’atencié integrada social i sanitaria de Catalunya”

(PIAISS, 2016).
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Atenci6 a persones amb malaltia cronica avancada

Les malalties croniques
avancades s6n un grup
de malalties progressives
i incurables que
s’acompanyen d’una
simptomatologia
prolongada i
interrelacionada que
requereix un abordatge
interdisciplinari.

atencions, fa menci6 de la necessitat d’estratificar la poblacié
en base a criteris de complexitat clinica, Gs de recursos, i valo-
raci6 integral de necessitats. Déna especial importancia a tots
els aspectes relacionats amb la comunicaci6.

També estableix el desenvolupament de diverses linies, en-
tre les quals cal destacar, pel que fa al treball social, la funcié
de valoracid de les necessitats socials, deteccid i intervencié
sobre els factors de risc social, que influeixen negativament en
I'estat de salut de les persones amb malalties croniques, des-
envolupant funcions de prevencié i promocié de la salut, a
nivell individual, grupal i comunitari. Recomana incorporar
sistematicament la valoraci6 i intervencié amb la familia.

La Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional
de Salud planteja un model interdisciplinari d’atencié inte-
gral a les persones malaltes i les seves families. Destaca la
importancia de desenvolupar cures pal-liatives en pacients no
oncologics. Fa la valoracié integral de necessitats fisiques psi-
cologiques, socials i espirituals i la valoracié integral de la fa-
milia tenint en compte l'atenci6 al cuidador principal. Recomana
incloure I'atencié al dol en els plantejaments assistencials.

Avancaments conceptuals

Des de principi del segle XXI, s"han produit avencos en els
conceptes relacionats amb les persones amb malalties avanca-
des. Progressivament s’han introduit conceptes com malaltia
o condicié cronica avancada. El terme pacient en fase avanga-
da ha estat definit a la terminologia de la cronicitat com: “pa-
cient cronic afectat d’'una malaltia progressiva en fase greu,
amb un pronostic de vida probablement limitat, que té altes
necessitats d’atencié i que requereix un enfocament clinic prin-
cipalment pal-liatiu”.

Les malalties croniques avancades soén un grup de malalti-
es progressives i incurables que s’acompanyen d’una simpto-
matologia prolongada i interrelacionada que requereix un
abordatge interdisciplinari. Acostumen a ser més freqiients en
persones més grans de 65 anys que presenten pluripatologies
associades. Es caracteritzen per una evoluci6 lenta, irregular i
impredictible, i acostumen a presentar crisis i exacerbacions.*

La situacié de malaltia avangada i terminal inclou dife-
rents patologies, tal com esta exposat a Descripcio i consens dels
criteris de complexitat assistencial i nivells d’intervencié en I'aten-
cio al final de la vida. Aquestes patologies son tant les oncologi-
ques, com les no oncolodgiques: insuficiéncia organica cronica
avancada (IOCA): insuficiéncia cardiaca, respiratoria, hepati-

4 Manual per a l'atencio psicosocial i espiritual per a persones amb malalties avancades. Intervencio psicoldgica i
espiritual. Coord de 1'edicié Javier Barbero Gutiérrez, Xavier Gémez-Batiste, Jorge Maté Méndez,
Dolor Mateo Ortega, Ed. Obra social La Caixa.
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ca, o renal; geriatrics pluripatologics; persones afectades per
malalties neurodegeneratives; Alzheimer i altres demeéncies;
Parkinson; Corea de Huntington (trastorns del moviment);
esclerosi lateral amiotrofica (malalties de la motoneurona) i
Sida.

El concepte de malaltia avancada, aplicat a malalties i/o
condicions croniques evolutives, és un terme generic que in-
clou conceptes com els de gravetat, complexitat, el pronostic
de vida limitat, o necessitats i demandes d’atencions, i que els
planteja de manera oberta, combinada, i inclusiva.

El concepte de condicié supera el de malaltia especifica. El
concepte d’enfocament o atencié palliativa és diferent del de
cures palliatives convencionals, centrades en serveis especi-
fics i tinicament per a malalts terminals. S’evoluciona cap a
una atencié no dicotdmica, entre les accions curatives conven-
cionals i les pal-liatives, orientades a millorar la qualitat de
vida en qualsevol moment de I’evolucié de les malalties.

Les intervencions estan més centrades en la complexitat
que en el criteri de pronostic tradicional basat en el temps de vida,
o de tipus de malaltia. Inclou la complexitat clinica i social.

Transicions conceptuals en cures pal-liatives

El marc conceptual actual ha portat a establir transicions
conceptuals enl’atenci6 pal-liativa, descrites per Goémez Batiste,
Xetal?

De malaltia terminal a malaltia cronica avancada evoluti-
va. De pronostic de setmanes/menys de 6 mesos, a pronostic
de vida limitada. De cancer, a totes les malalties croniques
evolutives. De malaltia especifica, a condici6. De mortalitat, a
prevalenca. De dicotomia curativa-pal-liativa, a atencié sin-
cronica, compartida i combinada. D'intervenci6 rigida i tardana,
a intervencio flexible i precog. De pronostic com a item central,
a complexitat com a criteri d’intervencié. De cures pal-liatives,
a atenci6/enfocament pal-liatiu. De pacient pal-liatiu, a paci-
ent amb necessitats palliatives. D'una resposta passiva o re-
activa a crisis, a una actitud proactiva-preventiva i gesti6é de
cas. D’atenci¢ fragmentada, a atencié integrada. D"un rol pas-
siu del pacient, a I'exercici de 'autonomia (pla de decisions
anticipades, PDA). De serveis especifics, a mesures a tots els
serveis. De pacient en institucié a pacient, a la comunitat.
D’identificaci6é en serveis especialitzats, a identificaci6 a la
comunitat i serveis generalistes.

> Gémez-Batiste X., Martinez-Mufioz M., Blay C., Amblas J., Vila L., Costa X., Espaulella J., Figuerola
M., Esperlaba J. Instrument NECPAL-COOMSQ. Identificacié de pacients amb Malalties Croniques
Evolutives i Necessitats d”Atencions i Mesures Pal-liatives en Serveis de Salut i Socials. Centre
Col'laborador de I'OMS per a Programes Publics de Cures Palliatives. Institut Catala d’Oncologia.

Juny 2011.
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Atenci6 a persones amb malaltia cronica avancada

La identificacié com a element innovador

Una fita en aquesta nova visié pal-liativa, ha estat I"elabo-
racié i la implementacié d’instruments de cribratge o d’identi-
ficacié de pacients amb condicions croniques avancades, que
requereixen un canvi d’orientaci6 en el seu procés d’atencio,
incorporant atencions pal-liatives.

A T APS s'utilitza I'instrument NECPAL CCOMS-ICO®, que
permet la identificacié de persones en situacié de malaltia avan-
cada terminal i necessitat d’atencié pal.liativa, mitjancant una
avaluacié qualitativa, quantitativa i multifactorial.

L’instrument esta basat en una primera pregunta, la “pre-
gunta sorpresa”: 1) Li sorprendria que aquest pacient moris
en els propers 12 mesos? La resposta negativa dona lloc a com-
plimentar la segona pregunta sobre 1'eleccié/demanda (del
malalt o el cuidador sobre mesures pal-liatives), o necessitat
(de mesures pal-liatives valorades pels professionals). La 3 i la
4 sén dos grups més de preguntes basades en indicadors cli-
nics generals de severitat i progressi6, i un grup de preguntes
d’indicadors clinics especifics de severitat i progressié per
patologies.

Es considera una identificacié positiva quan hi ha una res-
posta negativa a la pregunta sorpresa, i almenys una resposta
positiva en alguna de les preguntes 2, 3 o 4.

Tradicionalment l'atencié pal-liativa ha estat desenvolu-
pada sobretot en el context de les malalties oncologiques, en les
quals ja existeix un important cos teoric desenvolupat. En els
darrers anys s’ha donat un pas endavant en I'evolucié de les
cures pal-liatives, i s’orienten cap a la complexitat de les dife-
rents necessitats i caracteristiques que pot presentar la perso-
na amb malaltia avancada/terminal i la seva familia en
qualsevol nivell d’intervencié.

Es tracta d'una tipologia de persona malalta molt conegu-
da a l'atencié primaria de salut, sobre la que finalment s’es-
tructura un procés assistencial en el que el treballador social
hi té una aportacié clau. Per atendre aquestes persones amb
malaltia cronica avancada com a sistema tenim un repte i hem
de fer ajustaments i definir el model d’atenci6.

Aquest marc conceptual descrit apunta al desenvolupa-
ment d’un model d’atenci6é proactiu, basat en la valoracié
multidimensional, i interdisciplinaria, que tingui en compte
la dimensi6 social i familiar, i les situacions psicosocials ad-
verses, identificant la poblacié tributaria d"un determinat mo-
del d’atencié (poblacié diana) per poder-los oferir una atencié
adient i precog, tenint en compte la dimensi6é preventiva de les
intervencions. El procés d’atencié al lloc on sigui més adient
(centre d’atencié primaria, domicili, hospital, residéncia o cen-
tre sociosanitari), tot i que 1’eix central de I’atencié ha de ser el
domicili. Que permeti atendre 1’elevada probabilitat de des-
compensacions, i de davallada aguda funcional i/o cognitiva.
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Que tingui en compte I'aparici6 de les sindromes geriatriques.
L’abordatge ha de permetre elaborar un pla d’intervencié in-
terdisciplinari que ha de ser revisat periodicament. Fent molta
incidencia en la formacié dels professionals, en la prevenci6
del burnout, en la comunicacié malalt-familia-equip, i en la
presa de decisions.

Els treballadors socials sanitaris tenim feina avancada per
la pertinenca a un equip multidisciplinari, per les competenci-
es en valoraci6 integral , pel coneixement de les trajectories de
les malalties, la mobilitzacié dels recursos socials i comunita-
ris, la valoracié i atencié als cuidadors familiars, pel domini
de posar al centre de la nostra intervencio les necessitats de la
persona malalta i la seva familia, per treball en equip, i en
I'entorn domiciliari.

L’atenci6 al final de vida encaixa perfectament dins els ele-
ments conceptuals de I'atencié primaria de salut, tant per la
seva accessibilitat i coneixement biografic i clinic del pacient,
com per la perspectiva integral de I’assistencia, que implica
I'atenci6 als diversos aspectes d’aquesta dltima etapa de la
vida.

A proposit d’un cas

Un cop establerts els elements conceptuals i teorics, de I’aten-
ci6 a les persones amb malaltia cronica avangada, hi aprofun-
dim a partir de I'exposicié i analisi d’un cas. En I'exposici6 es
fa especial emfasi en el desenvolupament del procés assistencial
fins al final de vida, i en la intervencié del treballador social,
tant amb el malalt com amb la familia, analitzant-ne els objec-
tius, els elements de complexitat social i sanitaria, i de model
d’intervencié centrada en la persona.

El cas és un pretext per a la identificaci6 dels elements teo-
rics exposats.

El senyor Roque té 84 anys i és vidu des de fa 10 anys.
Va tenir una filla i un fill. La filla va morir fa 20 anys (ad-
diccions) i va deixar el seu fill i la seva filla a carrec del
senyor Roque i la seva esposa. Els néts actualment tenen 32
i 25 anys i viuen amb el senyor Roque. El fill del senyor
Roque viu amb la seva parella, i la filla d’aquesta, de 24
anys, a un municipi proper. El senyor Roque pateix insufi-
ciéncia cardiaca, diabetis, va patir una neoplasia de tra-
quea fa 5 anys (laringetomitzat), i presenta malaltia
pulmonar obstructiva cronica (portador d’oxigen domicili-
ari), i perdua de memoria a I'inici de la intervencié.

12/07/2015. Entrevista del fill i la jove del senyor Roque
amb la treballadora social de 'equip d’APS. Demanen ori-
entacié per afrontar les atencions del seu pare, que ha fet
una davallada de la seva situacié de salut, causa del seu

L'atencio al final de vida
encaixa perfectament
dins els elements
conceptuals de I'atencio
primaria de salut, tant
per la seva accessibilitat
i coneixement biografic i
clinic del pacient, com
per la perspectiva
integral de I'assisténcia,
que implica I’atencié als
diversos aspectes
d’aquesta ultima etapa
de lavida.
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Atenci6 a persones amb malaltia cronica avancada

darrer ingrés hospitalari. Refereixen pérdua de memoria.
Viu amb els dos néts des de la seva infancia. Té una pensié
de jubilaci6 suficient. El fill informa que el nét amb el que
conviu és consumidor de cannabis, no treballa, no assu-
meix responsabilitats al domicili ni en les atencions de I'avi.
La néta treballa fent feines en I'economia submergida. El
senyor Roque sempre ha assumit el rol de cuidador dels
seus néts, ara ja no pot preparar-los el menjar com feia fins
ara, mantenir la casa en ordre, i aquest fet el preocupa. Al
fill li preocupa la reticéncia del seu pare a ser ajudat. Ja no
tenen la seguretat que es prengui la medicacié correcta-
ment i ha perdut pes.

A proposta del fill, el senyor Roque s’incorpora a I'en-
trevista. Presenta un aspecte cuidat, esta laringetomitzat,
esta molt prim, tot i que refereixen que aquesta sempre ha
estat la seva complexié. Diu obertament que no vol parlar
de la seva situaci6. Refereix que durant la infancia dels
seus néts va haver de tenir contacte amb molts treballadors
socials i ho va viure com un control permanent.

Entrevista molt tensa pels retrets entre pare i fill, i també
cap a la jove. El fill i la jove voldrien que es desplacés a
viure amb ells pero ell no ho accepta.

L’entrevista finalitza ja que el senyor Roque no accepta
cap tipus de suport, malgrat tot deixem la porta oberta a
nous contactes.

Persona identificada amb la condicié de malaltia cronica

avancada (MACA) per la seva metgessa i infermera de familia.
Utilitzant l'instrument NECPAL COOMS-ICO®. Entrevista
exploratoria i de recollida d’informaci6, i coneixement de la situ-
acié sociofamiliar. Informacié complementada amb el darrer in-
forme d’alta hospitalaria. En l'entrevista es reflecteix I’existencia
de conflictes familiars previs entre pare i fill no resolts. Identi-
ficacié de factors de complexitat social i familiar.

RTS - Nam. 210 - Abril 2017

19/07/2015. La metgessa té visita novament amb el fill, la
jove i el senyor Roque i es produeix una situacié semblant
d’acusacions mutues entre pare i fill amb molta agressivi-
tat a nivell verbal. S'acorda iniciar estudi per la perdua de
memoria: “Presenta simptomes psicologics, esta trist, esta
molt suspicag, nervids, i és moltes vegades agressiu a ni-
vell verbal. Menja menys, es desperta de matinada, ha per-
dut I'habilitat de fer el menjar, i prendre’s la medicacié”. Se
li programen proves diagnostiques, i se li prescriu tracta-
ment antidepressiu.

15/09/2015. El fill i la jove demanen de nou entrevista amb
la treballadora social de 'equip d’APS, i hi acudeixen amb
el senyor Roque que cada cop esta més debil. Refereixen
que han fet un pla per intentar comprometre els dos néts,
en les atencions de I’avi i el manteniment de la llar. Creuen



que no 'han complert. Es torna a reproduir la situacié de
violéncia verbal entre el senyor Roque i el seu fill. Es retre-
uen aspectes del passat i del present. Dificultats de com-
prensié i comunicacié per causa de la traqueostomia.

El senyor Roque verbalitza que vol que siguin els seus
néts els que el cuidin, i rebutja obertament les atencions
del fill. Refereix que aixi ho va deixar plasmat en un docu-
ment de voluntats anticipades que va fer davant notari.
També va manifestar la seva voluntat de no morir al domi-
cili, i va nomenar de representant legal el seu nét (aquest ho
sap i accepta). Malgrat la perdua de memoria, s"hi pot man-
tenir una entrevista i es manifesta amb claredat sobre els
seus desitjos i preferéncies.

En aquesta ocasi6 ja es mostra més obert a parlar de la
seva situacid i a plantejar quines possibilitats d’ajut hi ha.

S’acorda el pla de treball:

- Sollicitar catering domiciliari per garantir-li 'apat del

dinar.

- Iniciar reconeixement de situaci6 de dependencia.

- Programar nova entrevista del senyor Roque junt amb
els seus néts, per explorar col-laboracié i compromis
en les atencions per part d’aquests.

Reuni6 d’equip, junt amb la metgessa i la infermera, per
a avaluar la situacié del senyor Roque, i planificar les in-
tervencions posteriors. La treballadora social aporta el di-
agnostic social sanitari, i la informacié per elaborar el pla
de decisions anticipades que s’elabora en equip.

20/09/2015. Entrevista de la treballadora social de I’equip
d’APS amb el senyor Roque acompanyat pel seu nét i la
seva néta.

Abordem la situacié de salut i les necessitats d’atencié
actuals del senyor Roque. Verbalitza davant els seus néts
que vol que siguin ells els que el cuidin. Estan informats
que té un document de voluntats anticipades.

En I'entrevista es constaten de nou les dificultats de re-
laci6 del senyor Roque amb el seu fill, i del nét amb el seu
oncle. La néta té una actitud molt reservada durant I'entre-
vista, respon amb monosil-labs a les preguntes. Accepta
obertament el rol de cuidadora del seu avi.

El nét té una actitud comunicativa, pero refereix que el
seu compromis esta limitat pel seu problema d’addiccié.
Refereix que ell i la seva germana han tingut una vida molt
dificil. Malgrat tot, verbalitzen que volen comprometre’s.
Pactem un acord de minims a partir del que els néts creuen
que 'avi ja no pot assumir. Els néts assumeixen el compro-
mis en l'administracié de la medicacio, i de I’esmorzar i el
sopar, 'acompanyament a les visites médiques a I"hospi-
tal, i en les sortides al carrer, doncs el senyor Roque ja no
vol sortir sol pels problemes de memoria i la debilitat.
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Atenci6 a persones amb malaltia cronica avancada

L’objectiu de I'entrevista és avaluar els rols i les relacions

familiars del nucli de convivéncia; el vincle emocional i com-
promis dels néts com a recurs pel compliment dels desitjos i
preferéncies del senyor Roque. Deteccié de factors d’impacte
emocional en la familia. Perdua de capacitats i inversi6 de
rols, el senyor Roque passa de ser el cuidador dels néts, a ser
cuidat per aquests. L’objectiu de la intervencié amb la familia
passa per involucrar-los en la cobertura de les necessitats del
malalt. Es valoren uns vincles emocionals forts cap a l'avi i
entre els néts.
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S’acorden contactes posteriors de seguiment per anar
veient I’evolucio.

La treballadora social de I'equip d’atenci6é primaria tru-
ca al fill per informar-lo dels acords presos amb el seu pare
i amb els seus nebots, s’iniciara el catering. El fill s’encarre-
gara de presentar la sollicitud de reconeixement de situa-
ci6 de dependencia.

El fill continua insistint en que el compromis dels néts
és escas i assegurant que no anira bé. Acordem que, de
moment, a nivell d’equip prioritzarem el respecte a les vo-
luntats manifestades pel seu pare.

18/10/2015. Es realitza reunié d’equip; analisi dels indica-
dors de complexitat social: canvis en els rols familiars, ha-
bits toxics del cuidador principal. Analisi dels indicadors
relacionals: malestar emocional per problemes previs no
resolts. S’actualitzen els objectius de la intervenci6 i s’ava-
lua el pla d’intervencié. S’acorda iniciar el seguiment al
domicili donades les dificultats de mobilitzacié que pre-
senta el senyor Roque. Es valora una millora animica, con-
ductual i de memoria amb el tractament antidepressiu.

El nét comenca a acompanyar l'avi a les visites al CAP i
a I'Hospital, i a responsabilitzar-se de les seves atencions.
Cada cop va sent més l'interlocutor amb 1'equip d’atencio
primaria.

El senyor Roque és diagnosticat d'un aneurisma de
l'aorta abdominal sense possibilitats d’intervencié. L’estat
general es va deteriorant fisicament, i van apareixent nous
simptomes relacionats amb 1'evolucié de la insuficiencia
cardiaca, i major complexitat clinica.

S’intensifica el seguiment domiciliari. A nivell clinic es
prioritza el confort. S'actualitza el pla de decisions antici-
pades (PDA). Segons la terminologia de la cronicitat, pla
que identifica els valors i les preferencies del pacient o la
seva familia, si escau, per a preveure amb antelaci6 els ob-
jectius d’atencio i els recursos que es necessitaran per a
atendre’l.

16/01/2016. Entrevista amb la treballadora social de 1'equip
d’APS a peticié del nét. Hi acudeix sol. Es mostra cansat
pel seu rol de cuidador de I'avi. Es mostra ambivalent, per



una part sol'licita ingrés, pero per l'altra creu que ingres-
sar-lo és molt dur per ell mateix i la seva germana, doncs és
una anticipacié de la perdua. Parlem de les atencions que
en aquest moment requereix i les complicacions que van
sorgint en les atencions, i del pronostic limitat de vida.
Parlem de la dependéncia economica del seu avi, i la
impossibilitat, en aquest moment, de buscar i trobar feina.
Treballem aspectes preventius del dol. Queda oberta la pos-
sibilitat de sollicitar ingrés sociosanitari, d’acord a la vo-
luntat manifestada pel seu avi de no morir al domicili.
Avaluaci6 del risc de sobrecarrega derivat de l’atencié
al malalt. Treball de preparaci6 de la péerdua. Es posen de
manifest les necessitats del cuidador. Malgrat el cansament
del cuidador no es detecten déficits en les atencions al malalt.

27/01/2016. Entrevista amb la treballadora social de I'equip
d’APS a petici6 del nét. Acudeixen el nét, la néta i el fill del
senyor Roque.

Els néts verbalitzen que les atencions de 'avi ja supe-
ren les seves possibilitats. Sol'liciten ingrés. Mentre aquest
no arribi I'oncle financara ajut a domicili privat. Acordem
visita al domicili per avaluar la situacio.

Visita al domicili de I'equip d’atencié primaria. Metgessa,
infermera i treballadora social.

El senyor Roque presenta un aspecte debilitat, ja no pot
deambular de manera autonoma, té incontinéncia, esta més
desorientat, principalment a la nit. Requereix atencions les
24 hores. El domicili presenta un aspecte net i ordenat. EI nét
m’informa que rep suport de dues veines (suport informal).

Febrer de 2016. Li reconeixen grau 3 nivell 2 de dependéncia.
El 12 de marg ingressa al centre socio-sanitari i mor el
dia 1 de maig de 2016.

En coordinacions amb 1'equip del centre sociosanitari ens
informen la preséncia continuada tant dels néts com del fill.

Al cap d’un mes de la defunci6 es realitza entrevista de
seguiment del dol segons el protocol establert.

Per concloure

En la situacié de malaltia cronica avancada:

m Al malalt cal dedicar-li espai, temps i capacitat per escol-
tar les seves pors, preocupacions, desitjos i preferéncies
i, en base a aquestes, desenvolupar els plans d’atencio.

m A la familia cal proporcionar-los una atencié especifica
per augmentar la seva capacitat cuidadora, fent especial
incidéncia en els aspectes preventius del procés de dol.

m A l'equip li calen espais formals de treball dels casos, de
planificaci6é de les intervencions, de presa de decisions
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Atenci6 a persones amb malaltia cronica avancada

compartida, d’intercanvi continu d’informacié, i de re-
colzament emocional.

m El propi treballador social ha de tenir espais de cura emo-
cional. La comprensi6 i analisi de les situacions, utilit-
zant la metodologia de la supervisid, millora la practica
professional, i prevé el burnout.
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Vivencies d’acompanyament a la morti al
procés de dol a la Residéncia Fundacio
Santa Susanna (FSS)

Experiences of accompanying end-of-life and the mourning
process at Residence Santa Susanna Foundation (FSS)

Imma Barrachina', Manuela Castro®, Clara Gomis®, Mercé Mariné*, Annabel Mateos® i
Rosa Montll6¢

La relacié de confianga que s’estableix al llarg del temps en una residéncia social
de gent gran i ’abordatge des del model d’Atenci6é Centrada en la Persona (ACP)
ens porta a recollir 1a historia de vida i a explorar com la persona resident voldria
que fos el seu final de vida i de mort. Des de ’equip interdisciplinar treballem des
de la Planificacié de Decisions Anticipades (PDA) i vetllem perqué la persona
tingui una bona mort respectant la seva voluntat. L’acompanyament a la familia,
individual i grupal és essencial.

El treball coordinat dels serveis funeraris i ’acompanyament al procés de dol
formen part d’aquesta tasca que té un gran impacte en la qualitat de vida i de mort
de les persones que acompanyem i de nosaltres mateixos com a professionals. Les
nostres vivéncies ho exemplifiquen.

Paraules clau: ACP, acompanyament, confianga, equip, vivéncies.
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Acompanyament a la mort a la Fundacié Santa Susanna

Abstract

The trusted relationship that is established over time in a social residence for the
elderly and the approach from the Person-Centered Attention model gives us the
chance to understand the history of life and to explore how the resident person
would like their end of life to be. From the interdisciplinary team we work with
the Early Decision Planning and we work for the person to have a good death
respecting their will. Accompaniment to the family, to the individual and to the

group is essential.

A coordinated work with funeral services and accompaniment to the mourning
process are part of this task that has a great impact on the quality of life and death
of the people we see and of ourselves as professionals. Our experience exemplifies it.

Key words: Person-Centered approach, support, trust, team, experiences.

Lingrés enuna
residéncia és unade les
decisions més dificils
d’una personagranila
seva familia.

Viure alaresidéncia

L’ingrés en una residencia és una de les decisions més difi-
cils d'una persona gran i la seva familia. Massa sovint, la de-
cisi6 es pren forcada per problemes de salut i/o manca
d’autonomia per continuar vivint a casa. L’augment d’anys
de vida comporta que els fills cada vegada siguin més grans
per tenir cura dels pares; els canvis en la societat i en 1’estruc-
tura familiar també han obligat a molts ancians a anar a viure
en una residencia. Vivim més anys pero sovint acompanyats
per malalties o deficits que requereixen suports dificils d’ofe-
rir dins I'entorn familiar. Les persones amb demeéncia també
sén un grup important que necessiten atencions dificils d’as-
sumir a la propia llar. Els canvis socials i culturals han estat
rapids i encara hi ha ancians i families que viuen l'ingrés en
una residencia com un fracas familiar, ja que en el fons pensen
i/o desitgen que els fills haurien de tenir cura dels pares.

La nostra experiéncia ens mostra que sén una minoria les
persones grans que ingressen a la residéncia per voluntat pro-
pia després d’una decisié deliberada. Massa sovint sén les
dificultats familiars per seguir atenent els ancians a domicili
el que obliga a les families a prendre aquesta decisi6, moltes
vegades dolorosa per les dues parts. Freqiientment 1’ancia ja
no és capag de prendre ell mateix la decisi6 i sén els familiars
qui I'han pres. Com a professionals acompanyem aquesta eta-
pa de vida a la persona i la seva familia perqué aquest moment
de crisi pugui convertir-se en una oportunitat per continuar
creixent.

A l'arribada d’un resident al centre, procurem sempre que
tant el nouvingut com la seva familia se sentin acollits per part
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de tot 'equip. A part de donar la informacié necessaria, cal
escoltar-los per saber que és important per a ells i que els pre-
ocupa, i cal fer tot el que estigui a les nostres mans per facilitar
I’adaptaci6, perque I'entorn arribi a fer-se’ls familiar, un lloc a
on trobin amics, i evitin aixi la solitud. Cal remarcar que el fet
de crear una relacié de confianca entre el resident, la familia i
I'equip és un dels objectius basics a assolir que ens fara més
facil de sobreportar qualsevol dificultat que pugui sorgir du-
rant I'estada.

Cercar en equip allo que ha donat sentit profund a la vida
d’una persona, que ha determinat la forma en qué ha viscut, és
una manera d’acompanyar propera a I’ACP” i a 'espirituali-
tat. Des de I’ACP, elaborem la historia de vida de cada perso-
na per saber qui és, coneixer els seus gustos, les seves aficions,
i tot el que és important, quelcom necessari per poder oferir-li
el millor benestar. Des de l'espiritualitat, inspirats per les pa-
raules del sacerdot José Antonio Pagola®, concebem que “I’es-
perit d’una persona és el més profund i decisiu de la seva vida:
la passi6 que 'anima, la seva inspiracié tltima, allo que enco-
mana als altres, tot el que aquesta persona va posant al mén.
L’esperit encoratja els nostres projectes i compromisos, confi-
gura el nostre horitzé de valors i la nostra esperanca”. Alhora,
segons el model d’atencié espiritual de la SECPAL’, I'espiritua-
litat es concreta, en la forma en com cada persona es relaciona
amb si mateixa (cercant un sentit a la seva vida), amb els altres
(buscant ’amor, el reconeixement i el perdé) i amb el transcen-
dent (font de pau i esperanga).

En aquesta triple dimensi6 relacional de I'espiritualitat, els
professionals hi tenim un paper actiu ja que, segons hagi estat
la vida d’una persona, en el moment d’afrontar la malaltia i la
mort, té uns recursos i/o unes necessitats. La tasca de I'equip
és, precisament, posar en valor aquests recursos i donar su-
port alla on aquests no hi siguin.

Per nodrir les fonts de connexié espiritual de les persones
(ila seva fe religiosa, quan sigui el cas), els professionals treba-
llem tant a través de I’escolta i el dialeg com facilitant experi-
éncies, trobades i reflexions.

Crear unarelacio de
confianca entre el
resident, la familia i
I’equip és un dels
objectius basics.

Lespiritualitat es
concreta, en laformaen
com cada persona es
relaciona amb si mateixa,
amb els altres i amb el
transcendent.

7 Tom Kitwood, (1937-1998), Universitat de Bradford, Anglaterra. Promotor i especialista en 1"’ACP
per persones amb demencia (veure bibliografia). Kitwood, usant com a referent el model de psico-
terapia de Carl Rogers, defensa un sistema en queé la persona malalta sigui el centre de I'atencid, i el
personal pugui desenvolupar les funcions assistencials combinant empatia i habilitats d’observacié

en qualsevol situacié d’interacci6.

8 José Antonio Pagola (Afiorga, San Sebastidn, Guiptizcoa, 1937) és un sacerdot espanyol llicenciat en

Teologia per la Universitat Gregoriana de Roma (1962).

® SECPAL. Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos. www.secpal.com
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Acompanyament a la mort a la Fundacié Santa Susanna

Si tots sabem que hem
de morir i que la mort és
inherent a la vida, per
queé és encara tan dificil
per a molts parlar-ne?

La PDA planteja el dialeg
de la persona resident
amb els professionals
que 'atenen, i afavoreix
un ambient de presa de
decisions compartides
que respectin la seva
voluntat, valors i
preferéncies,

Parlem de fi de vida

Quan una persona ingressa a la residencia, de la mateixa
manera que explorem com li agradaria que fos la seva vida a la
seva nova llar, també intentem que ens expliqui com voldria
que fos el seu final de vida i la seva mort. Aquest procés és
diferent en cada resident i familia; en alguns casos podem
mantenir les converses solament amb el propi resident, d’al-
tres amb el resident i la seva familia i, quan es tracta de perso-
nes amb deteriorament cognitiu avancat o malalties que
impedeixen que siguin ells qui ens puguin explicar, llavors és
la familia la seva interlocutora valida.

Quan la persona és religiosa, oferim la possibilitat de tru-
car el mossen per a realitzar el sagrament de la uncié dels
malalts, o els ritus corresponents a la seva cultura o religio;
aquest moment ens ajuda a fer més conscient la fragilitat i a
preparar-nos pel final.

Per algunes persones és facil parlar de fi de vida i de la
mort pero per a altres és un tema tabti que eviten. Si tots sabem
que hem de morir i que la mort és inherent a la vida, per que és
encara tan dificil per a molts parlar-ne? Possiblement ens fa
por perque la relacionem amb patiment i tenim por a patir;
també "associem amb comiat i ens sap greu deixar els qui esti-
mem. Sovint és també la gran incertesa; incertesa de com i quan,
incertesa del que hi ha darrere la mort, perqué malgrat tots els
avencos cientifics i tecnologics, la mort segueix sent un miste-
ri. Les creences ens ajuden en molts casos, perd no sempre.

La Planificacié de Decisions Anticipades (PDA)"

La PDA planteja el dialeg de la persona resident amb els
professionals que 'atenen, i afavoreix un ambient de presa de
decisions compartides que respectin la seva voluntat, valors i
preferencies, i facilitin les intervencions més adequades al seu
estat de salut.

Ens podem trobar que amb el propi resident no sigui possi-
ble realitzar el dialeg (per deéficits cognitius, deéficits en la co-
municacié, dificultats psicologiques o emocionals...). En
aquestes situacions, podem explorar si té designat un referent
en qui ha confiat els seus desitjos i valors anteriorment, o bé
adequar-nos a recollir i registrar aquells aspectes que ell ens
permet.

Es un document fruit de la reflexio, es pot anar elaborant al
llarg de I'estada del resident en el nostre centre i ha de ser un
procés flexible, reversible i revocable. A ser possible parlarem
amb el resident quan la mort encara es preveu llunyana. So-

1 Model catala de Planificacié de Decisions Anticipades. Document conceptual. Versié 9 del 10-3-16.
Grup de treball del Model Catala de PDA. Catedra de C.P UVIC. Generalitat de Catalunya.
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vint ens parlen de temes practics: de quina roba volen que els
posem, d’on volen ser enterrats, o si volen incineracid, quin
tipus de cerimonia, a qui hem d’entregar les seves pertinences,
si tenen asseguranca... i quasibé sempre de la seva por a patir
aixi com la seva voluntat de morir sense tractaments invasius
i sense trasllats innecessaris a I'hospital. El que la majoria ens
expressen és el seu desig d’una mort digna i, a ser possible,
acompanyats d’aquells que estimen. Per tant, la informacié
que els professionals facilitem és clau, doncs el resident ha de
coneixer quines situacions possibles es poden donar davant
del seu procés de malaltia.

L’acompanyament a les families

L’acompanyament a les families es pot fer amb un treball
individual i grupal. Els cuidadors principals de les persones
residents tenen la possibilitat de participar en els diferents
grups de suport als cuidadors emmarcats en el Programa
d’Atencié a les Families.

Els diferents grups tenen en comt com a objectiu essencial
acompanyar els cuidadors per tal que puguin afrontar millor
el seu rol en una etapa de vida amb perdues, on puguin ex-
pressar obertament les preocupacions, necessitats, inquietuds,
pors, afectes... aixi com reforcar el seu esforg. Es treballa per-
qué puguin “cuidar-se per cuidar”.

Es important el fet de poder compartir amb altres persones
en situacio similar la doble dimensié de necessitat i vida, i aixi
reforcar I'esperanca i explorar creences que omplin de significat
les experiencies viscudes. D’aquesta manera poden afrontar
millor el que estan vivint i omplir-se dafecte i sentit pel futur.

Els oferirem un espai per expressar les seves emocions, pre-
ocupacions, dubtes... i ens caldra tenir en compte que, si bé hi
ha persones que mai han viscut una defuncié, n'hi ha d’altres
per a les quals aquesta situacio els pot recordar perdues dolo-
roses viscudes anteriorment. Vetllarem per crear un clima d’in-
timitat, confianca i tendresa, que 1'habitaci6 sigui un espai de
pau i serenor, procurant que el resident estigui comode i, a ser
possible, acompanyat. Es important facilitar el moment de Iaco-
miadament.

Quan s’apropa la mort

Durant I'estada 'equip va informant, entre altres temes, de
I'evolucié de I'estat de salut del resident, d’empitjoraments i
davallades. El deteriorament de I'estat de la persona, sovint
amb disminuci6 del grau de consciéncia, crea moltes vegades
un gran impacte en el resident, familia i fins i tot a I'equip que
el cuida.

Els diferents grups tenen
en comu com a objectiu
essencial acompanyar
els cuidadors per tal que
puguin afrontar millor el
seu rol en una etapa de
vida amb pérdues.
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L'equip té com a objectiu
principal el confort del
malalt i I’atencid dels
seus familiars.

Com a professionals,
cada mort ens qliestiona
la nostra propia
mortalitat.

L’equip té com a objectiu principal el confort del malalt i
I’atencié dels seus familiars. Es fonamental un bon control
dels simptomes i una actitud que afavoreixi el suport emocio-
nal, perqueé el pas de la vida a la mort succeeixi de la manera
més serena possible, amb dignitat i sense patiments inneces-
saris.

Quan el resident ja no es pot comunicar, expliquem a la
familia que possiblement, encara que no ens pugui respondre,
ens estara sentint, i que el tacte i I'oida és I'tltim que perdem i
que hem de tractar-lo com si ens estigués escoltant. Informa-
rem també que els canvis que nosaltres li percebem ell segura-
ment no els experimenta de la mateixa manera, i orientem que
no parlin d’ell com si ja hagués mort. Valorem si és el moment
per aconsellar que comencin a preparar temes administratius
per tal d’organitzar rituals culturals i familiars entorn al tras-
pas i a I'enterrament. Sovint en el moment de la defuncié hi ha
massa dolor i estrés emocional per prendre decisions.

Reforcem i estimulem el paper actiu dels familiars. La parti-
cipacié de la familia en les cures ajuda a disminuir el patiment
i, posteriorment, els ajudara en I’elaboracié del procés de dol.

En el moment del traspas deixem que expressin els seus
sentiments de péerdua, els donem el temps necessari per estar a
prop i acomiadar-se del difunt. Permetem que estiguin a I'ha-
bitaci6 el temps que necessitin i, sempre que sigui possible,
esperem que arribin les persones més properes abans de tras-
lladar el difunt. En molts casos les families necessiten estar
soles per acomiadar-se, d’altres necessiten la nostra compa-
nyia. La nostra presencia respectuosa i acollidora és impor-
tant per acompanyar en un moment dificil; un gest, una mirada...
poden guarir més que mil paraules.

Si la familia no hi és present en el moment del traspas,
hem de contactar-hi i explicar-los-ho delicadament. Preparem
un lloc tranquil pels familiars, oferim acolliment i, en tots els
casos, respectem sempre les seves manifestacions de dol. Re-
cordem que hi ha expressions molt diferents segons el marc
cultural de procedencia. Adoptem una actitud contenidora,
d’escolta i afecte, i donem suport als altres malalts i familiars
relacionats o proxims.

Acompanyem en aquest moment acollint les seves expres-
sions, escoltant i, si s’escau, revisant els darrers esdeveniments,
aclarint dubtes sobre 1'evolucié de la malaltia i del tractament i
destacant sempre tots els aspectes positius. L’equip s’acomiada
i ofereix el seu suport.

Com a professionals, cada mort ens qiiestiona la nostra
propia mortalitat. Es necessari que elaborem les nostres estra-
tégies personals que ens permetin sentir-nos bé en la nostra
dificil tasca.
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Els serveis funeraris

Aprofitant 'experiencia de tants anys d’historia i amb la
voluntat d’oferir una atenci6 integral, més accessible i perso-
nalitzada a les persones de Caldes i de la comarca, la Fundacié
Santa Susanna repreén el juny del 2016 la prestacié de serveis
funeraris a la poblacié per tal d’assegurar un servei assisten-
cial des de I'economia social. Amb aquest nou servei s’ofereix
una nova possibilitat d’elecci6 a la ciutadania que es concreta
en una nova oferta. La Fundacié vol prestar els serveis funera-
ris des de la proximitat, la dignitat, la transparencia i la lliure
eleccio de les persones usuaries.

Els serveis funeraris oferts per una Fundacioé sense anim de
lucre és un nou model que no s’ha donat encara a Catalunya
(encara que si en altres paisos europeus), que parteix d’una
visié comunitaria, d’aprofitament de recursos i de continuitat
d’atenci6. Aquest fet genera el valor de potenciar ’economia
social, la proximitat i, per tant, la transformacié social.

Aquest servei ens facilita la continuitat d’atencié i d’acom-
panyament a la familia des d’una relacié de confianga.

L’acompanyament al dol

El Servei d’Atencié al Dol i les Pérdues de la Fundacié
Santa Susanna va ser creat 'any 2008 davant la necessitat de
seguir cuidant les families un cop produida la mort del seu
familiar. Representa una continuitat de 1'atenci6, no només en
el temps i per tal que els familiars puguin viure un dol saludable,
siné també pel que fa al model d’atencié professional que oferim.

L’objectiu del servei és el de poder acompanyar les perso-
nes en el seu dol, ajudar-les a viure’l i a elaborar-lo, per tal que
el patiment per la perdua doni pas gradualment a un record
seré i a uns aprenentatges vitals transformadors. Des de I'etica
del cuidar, escoltem, comprenem i acompanyem el mén emo-
cional de les persones en dol, respectem el seu ritme, les
diverses expressions de patiment, les formes com cadasca
afronta les noves dificultats quotidianes... Al mateix temps
ens esforcem per empoderar les persones per tal que no vis-
quin el dol des de la passivitat siné com a individus actius:
els ajudem a entendre el que els passa (especialment quan
se senten desbordats per emocions dificils com la ira, la culpa
o la desesperanca), a orientar-se en alldo que vindra en el pro-
cés, a descobrir les seves capacitats i recursos, a afrontar les
dificultats de la millor forma possible, a anticipar-se a situaci-
ons dificils (com poden ser el Nadal, els estius, els aniversaris)
ia trobar formes creatives de resposta. Abordem les dificultats
i les tasques del dol en tots els nivells en els quals es manifes-
ten: emocional, conductual, cognitiu, social, étic i espiritual.
Aixi, contribuim a restablir ponts de comunicacié amb els al-

Els serveis funeraris
oferts per una Fundacié
sense animde lucre és
un nou model que no
s’hadonat encaraa
Catalunya

Letica del cuidar,
escoltem, comprenem i
acompanyem el mén
emocional de les
persones en dol
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tres que ens permetin defugir la temptacié de la incomunica-
ci6. Reafirmem actituds que, des de la consciencia de la propia
llibertat, ens ajudin a afrontar la situaci6, a créixer, i també
assagem nous valors o enfortim els que hem fet nostres. I, final-
ment, acceptem que cadasct fa sempre tot el que pot i de la
millor manera possible, arribant alla on les circumstancies de
tot tipus li permeten.

Per fer tot aix0, en el Servei d’ Atenci6 al Dol i a les Perdues,
treballem conjuntament psicologues i treballadores socials.
Disposem de dues modalitats d’atencié que ens permeten ade-
quar millor el tipus de resposta necessaria per a cada persona:
les sessions terapeutiques (que poden ser individuals, de pa-
rella o familiars) i els grups de dol.

Constatem que, sovint, els familiars que ja han estat atesos
en la residencia durant el procés d’envelliment del seu famili-
ar, han establert un vincle de confianca amb els cuidadors i
professionals que els permet posar-se de nou en les mans d'un
nou servei. Sovint, han participat també en grups de suport i
saben per experiéncia que deixar-se acompanyar i compartir
les dificultats les fa més lleugeres, més suportables, i obre ca-
mins a I'esperanca. També els familiars de persones que han
estat ateses en alguna planta del Sociosanitari, o altres perso-
nes de la comarca del Vallés Oriental, recorren al (i participen
en el) Servei d’Atencié al Dol i a les Perdues de la Fundaci6.
Tots, familiars i professionals, descobrim finalment plegats
que la vida, I'alegria i la il'lusié que la mort ens ha pres, només
I’amor ens les pot retornar.

Compartint algunes vivéncies

A continuaci6, volem compartir algunes vivencies que exem-
plifiquen bona part de les reflexions anteriors, aporten 1'expe-
riencia en ’ACP, aixi com el creixement que s’ha esdevingut
com a persones, com a professionals i com a equip. Per a tots
nosaltres, s6n vivencies guaridores i enriquidores.

Morir en pau

La Sra. Teresina era mare de tres fills, amb dos d’ells no
tenia cap tipus de contacte i amb la tercera, la Maria, havia
conviscut una temporada curta pero les dificultats relacionals
al domicili van fer optar a la familia per un ingrés en una
residéencia. Durant els anys que la Teresina va viure al centre,
sempre va mostrar una actitud negativa envers la seva filla, a
qui rebutjava i criticava obertament, dels altres fills no en volia
parlar. De tota la familia, amb qui mantenia una relacié més
afectuosa era amb una néta, la Marta.

La Sra. Teresina era una d’aquelles persones que, com diem,
sempre veia el got mig buit i la queixa era la seva manera més
habitual de comunicar-se. No entenia que mai havia donat
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amor incondicional als seus fills i estava enfadada perque no
se sentia estimada com ella pensava que es mereixia.

Cada vegada que la seva filla Maria la visitava marxava
plorant pel rebuig i desconfianca que la mare obertament li
mostrava. La participacié en un grup de familiars va permetre
que la Maria pogués entendre i viure la dificil relacié sense
aquest patiment. Ens explicava que podia visitar la mare i no
marxar amb tristesa i angoixa com ho feia abans.

Quan el seu aniversari s’apropava, la Sra. Teresina expres-
sava, com sempre, la seva desgracia per haver viscut tants anys,
i sovint expressava les seves ganes de morir i de deixar de
patir, malgrat que gaudia d"un bon estat cognitiu i era autono-
ma per la majoria d’AVD. L’equip estava convencut que la
Teresina tenia molta por a morir ja que la seva actitud era
d’angoixa cada vegada que el seu estat de salut feia una com-
plicacié, per petita que fos.

El naixement de la seva besnéta, filla de la seva néta predi-
lecta, va ser un motiu d’alegria a la trista vida de la Teresina.
La rotunda negaci6é de celebrar el seu aniversari va anar can-
viant fins a acceptar fer una festa.

Un mes després va comengar un procés de davallada, aques-
ta vegada la Teresina va acceptar el procés amb pau i sense
angoixa. Va poder donar mostres d’agraiment a treballadors i,
el més important, també a la seva filla Maria.

La Teresina va morir en el seu llit, el seu final va ser en pau,
va estar estones acompanyada per familia, altres per residents,
altres per treballadors i també a estones va estar sola, tal com
havia viscut...

Compartir les darreres cures

Un exemple de com acompanyar i implicar a la familia en
els moments de final de vida ens I'expressa la Mireia, una
auxiliar de la residéncia, que va facilitar que una filla, molt
afectada pels moments finals de la seva mare, es pogués aco-
miadar d’ella d"una forma molt propera. En poder verbalitzar
a la filla que la seva mare s’estava acostant a la mort, va saber
trobar la manera d’oferir-li uns moments molt especials de
contacte intim i delicat amb la mare. En concret, la va convidar
a fer-li la higiene les dues plegades, sabent que aquella higiene
podria ser la darrera... Aixi, la filla va poder acariciar a la seva
mare, fer-li fregues amb colonia, dir-li “mare, estigues
tranquil-la, marxa en pau”...

La Mireia ho recorda com a una experiéncia molt profunda
i intensa, que esta convencuda va ajudar en l'elaboracié del
comiat i del dol a la filla. Mai no sabrem com la mare ho va
rebre, doncs forma part del misteri de la vida i de la mort... Pero
podem creure amb confianga que va ser també molt bo per a la
seva mare, haver compartit aquests moments tinics amb la seva
filla poc abans de morir.
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Els professionals van
poder acceptar les
decisions preses per la
Sra. Dolorsila seva
familia, amb respecte i
sense jutjar.

Respectant creences

La vivencia aqui narrada exemplifica la importancia i al-
hora la dificultat que es deriven del fet de respectar la voluntat
de cadasca quan l'estat de salut empitjora. Les creences religi-
oses de la Sra. Dolors i de part de la seva familia van condici-
onar la resposta medica que es va donar a un procés de fractura
d’una de les extremitats. Aixi, la intervencié quirargica que
hagués permes la recuperacié quasi total de la Sra. Dolors no
es va poder portar a terme, cosa que va comportar que no po-
gués caminar durant més de dos anys, els seus darrers anys
de vida.

Davant aquesta situaci6, 'equip va haver de fer I'esforg de
conviure amb una decisi6 que la gran majoria no compartia,
principalment per les conseqiiéncies que sabien que portaria
en l'estat de salut i autonomia futures de la senyora. Tot plegat
condicionaria de forma determinant les cures i les atencions
que la Dolors i els seus familiars necessitarien a partir d’aquell
moment i durant aquesta etapa de final de vida d’ella.

L’equip sabia que, si s’hagués volgut operar, les coses hau-
rien anat molt diferents, certament. Pero, malgrat tot, els pro-
fessionals van poder acceptar les decisions preses per la Sra.
Dolors i la seva familia, amb respecte i sense jutjar. D’aquesta
forma, van poder acompanyar de forma efectiva tot el procés
que va esdevenir com a conseqiiéncia d'una decisié presa con-
dicionada per un sistema especific de valors espirituals i reli-
gi0s0s.

Moments significatius fins al final

L’acompanyament de la Sra. Marina, enllitada de forma
permanent com estava al final de la seva vida, va estar centrat
sobretot en el sentit de 'oida: un dels sentits més preservats,
segons diu la ciencia, en els estadis de demeéncia tan avangcats
com el de la Sra. Marina.

Pero no va ser una oida que va escoltar qualsevol cosa, sin6
que, nodrint-nos per l'espiritualitat i I'atencié centrada en la
persona i, per tant, inspirats pel coneixement del que va ser el
més important a la seva vida, la seva fe religiosa cristiana i els
cants religiosos d’església, molts dels moments en que es va
visitar a la Sra. Marina, acabaven essent moments volguts de
vida religiosa i de cant.

Eren estones en que ella, tot d'una, estava com més aten-
ta i ho expressava a la seva manera, de forma no verbal, ja
que no podia parlar. Movia més que de costum els seus ulls,
emetia algun so i somreia, tot sovint, malgrat que la seva mira-
da estigués ja tan perduda, fruit del seu estat tan avancat de
demencia.

Tant va ser aixi que, un dia, mentre I'acompanyant espi-
ritual li recitava el Parenostre va observar com els seus ulls
van comengar a enrogir-se i, tot d'una, es diria que va arribar a
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emocionar-sel... perque una llagrima va regalimar-li per la seva
galta.

Una experiéncia que es va repetir sols un cop més, en una
altra ocasi6, quan li estaven cantant un cant de missa, un
d’aquells senzills cants d’església que ella devia haver cantat
molts cops.

De nou, el misteri... I és que mai sabrem del cert com la
Marina va viure per dins aquests instants... Pero el que si és
cert és que va respondre d’una forma molt especial a aquells
dos moments, i no a dos moments qualsevol, siné precisament
a aquells instants profundament significatius per a ella, se-
gons el que sabiem que havia donat sentit profund a la seva
vida en aquest moén.

L’acompanyament del grup

El Sr. José va contactar amb nosaltres davant la preocupa-
ci6 pel recent diagnostic de demencia de la seva esposa, la Sra.
Maria. Aquesta va comengar a assistir al recurs d’hospital de
dia fent tallers de memoria, venia sola caminant pero sovint es
perdia pel centre. Amb el temps va deixar de tenir criteri
rehabilitador i va ser derivada al recurs de Centre de Dia del
que va ser usuaria durant cinc anys.

Durant aquest temps els vam ajudar a tramitar la llei de
dependencia i, quan la situacié a domicili ja era insostenible,
va coincidir en que va poder ingressar en una plaga publica de
residencia. La parella tenia un fill amb problemes de salut
mental, tenia dificultats per entendre la malaltia de la seva
mare i mai va acceptar 1'ingrés d’ella al centre. El Sr. José havia
de fer front a les pérdues de la seva dona i també a les dificul-
tats d’afrontament del seu fill.

Davant aquestes dificultats, ja des de I'inici se li va proposar
de participar en els grups. Primer va ser acollit en el grup de
familiars de persones amb demencia, on va participar, i des-
prés va continuar rebent suport en el grup “Junts ens cuidem”.

Ja amb l'esposa ingressada a la residencia, i quan la malal-
tia ja estava avangada, continuava participant en el grup de
familiars de residents en situacié de final de vida i, després de
la defuncid, el Sr. José va necessitar ser acompanyat en el grup
de suport al dol.

Des de la nostra experiéncia d’acompanyament grupal als
familiars, veiem que hi ha una millora significativa de la seva
qualitat de vida i un millor afrontament del procés de dol,
s’amplien els vincles de relaci6 i de suport, i es creen llagos de
comunitat.
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Conclusions

Les vivencies que han estat compartides sén un exponent
de ’ACP, on considerem que s’integren totes les dimensions
de I'ésser huma: fisica, psiquica, emocional, social i espiritual.
La nostra presencia i cura sempre ha de ser proporcionada a
les necessitats de la persona i de la seva familia.

Acompanyar en aquests moments de fi de vida és un dels
reptes més grans als quals ens enfrontem, perd també pot ser
una de les experiéncies més valuoses i, personalment, més re-
compensades en el procés d’acomiadament i suport a la mort i
el dol.
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Aproximacié comunitaria al final de la vida.
El treball social en una empresa funeraria

Community Approach at the end-of-life.
Social work in a funeral home

Mar Dieguez Gonzalez i Isabel Carbonell Bardera'

Amb aquest article pretenem presentar la nostra experiéncia des del treball social
en referéncia a dues innovacions dins el nostre ambit, donat que s’inicien a partir
d’un full en blanc, sense haver-hi experiéncies prévies aqui ni en altres paisos.
D’una banda, el paper del treball social dins d’una empresa funeraria desenvolupant
un projecte amb el que neix un servei anomenat Espai de Suport. De Paltre, el projecte
en si, és a dir, treballar en la comunitat, de forma oberta, sobre el procés final de vida de les
persones, sobre la mort i sobre el dol que acompanya la pérdua d’un ésser estimat. Aquesta
obertura comunitaria és I’aspecte innovador, donat que no es tracta de I’abordatge
que es fa des d’un servei sanitari o residencial, sin6 que parlem de treballar comunita-
riament, a peu de carrer, amb tots els veins i veines d’un territori. Es pretén recupe-
rar la xarxa de les persones amb la seva comunitat que davant d’una situaci6é de
pérdua, molt sovint en resulta o s’agreuja un aillament social. S’ofereixen eines de
reflexié i de preparacié davant de la propia mort o de qui Pacompanya. Es busca
recuperar, en definitiva, un espai de comiat a la vida i el dol, actualment perdut o no
reconegut. També hi ha un altre public, el professional del mén sanitari, social o
educatiu, a qui es dirigeixen diferents accions orientades també a donar suport en
tot alld que fa referéncia al procés final de la vida, camp en qué treballen, conviuen
o es troben (en el cas de Pambit educatiu) des del seu costat més huma, mitjangant
formacio, orientacid, espais de reflexié o d’acompanyament.

Proposem reflexions a ’entorn de la ubicacié del treball social dins la comunitat en
els temes que ens ocupen, alhora que suggerim la promoci6é en la nostra disciplina,
en qué el paper del treball social sigui un eix clau per tal de recuperar la dimensid social de la
mort, tal com deixem palés en aquest article.

Paraules clau: Final de vida, mort, acompanyament, comunitat, dol, pérdua, fune-
raria, societat.

Per citar l'article: DIEGUEZ GONZALEZ, Mar i CARBONELL BARDERA, Isabel. Aproximacio comunitaria al
final de la vida. El treball social en una empresa funeraria. Revista de Treball Social. Col-legi Oficial de Treball
Social de Catalunya, abril 2017, n. 210, pagines 105-114. ISSN 0212-7210.

! Treballadores socials, gestores de desenvolupament comunitari i responsables de I’Espai de Suport.
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Abstract

With this article we intend to show our Social Work experience related to two
innovations within our field, which start from a blank sheet because there are no
previous experiences either here or in other countries. On the one hand, the role of
social work within a funeral home developing a project that created a service called
‘Support Space’. On the other, the project itself, which is based in community work
on the process of life-ending, on death and the mourning that goes along with the
loss of a loved one. This community inclusion is the innovative aspect since it is
not the approach that is made from a health or residential care service, but rather
we talk about community-based work, on the street, with all the neighbors of an
area. It aims to recover people’s network with their community, understanding that
in the face of a loss situation, social isolation may be arisen or aggravated.
Reflection and preparation tools are offered to face one’s own death. In short, the
article promotes a farewell space for life and mourning, currently lost or not
recognized. There is also another public: the professional in the health, social or
educational world, to whom are directed different actions also aimed at supporting
everything that refers to the final process of life; field in which they work, live or
find themselves (in the educational field) from their more human side, through
training, orientation, spaces for reflection or care.

We propose reflections about the location of Social Work within the community in
the presented matters, while suggesting the promotion of our discipline in which
the role of social work is a key element in recovering the social dimension of
death, as we clearly point out in this article.

Key words: End of life, death, support, community, grief, loss, funeral home, society.

Context historic sobre I’afrontament de la mort

“(...) perqué em sé perdurable / en les coses que em volten, /
i sé que algu, en el temps, / servara el meu record.”

MiQUEL MARTI 1 PoL, “Un dia seré mort”

Les maneres d’entendre la vida, com vivim, com entenem la
mort i com assumim aquesta realitat de I'entorn i la propia
difereix d’unes persones a altres. També el context historic, el
marc social i cultural de cada moment fa que, al llarg dels
segles, hagi anat canviant la visi6 i la forma d’actuar davant
les perdues.

Si ens centrem en la nostra cultura occidental, fins a finals
de I'Edat Mitjana la mort estava present en la vida quotidiana
indistintament de 1’estament al qual es pertanyia o al lloc on
es vivia. Per tant, era evident reconéixer la mort com a part de la
vida. La realitat inevitable de la mort, i el reconeixement de la
propia, eren inherents i integrats en la vida de qualsevol. Per
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aixo, els dols eren dramatics per tot el que suposaven no no-
més a nivell del vincle personal i emocional siné alhora a ni-
vell economic, familiar. Aquest dramatisme, pero, era breu. La
vida havia de continuar i els emparellaments eren rapids. Se-
gons Aries (2005) el dol per la mort d'una persona estimada
estava dominat per la imperiositat de les necessitats.

A partir del Renaixement la situacié cultural pateix canvis,
entre altres, amb el desenvolupament de I'amor personalitzat.
Per tant, davant la perdua d’una persona estimada, era de bon
veure lamentar-se i enyorar-la piblicament. Els dols passen a
ser més perllongats i ostentosos. Es manifesta socialment la
pena i la melancolia per la pérdua de la persona estimada que
ha marxat. L’acceptaci6 de la pérdua és més ardua i costa més
d’integrar en la dimensié personal i de la comunitat.

A causa d’aquesta visid, unida al culte a la individualitat
del Romanticisme, quan comenga a predominar la familia nu-
clear, s’inicia un rebuig a la separacid, a la por a la perdua
d’una persona estimada, mentre en el mén rural es manté la
familia extensa i el reconeixement de la mort com a part de la
vida. Totique, avancant en el temps, en la societat preindustrial
la mort seguia enquistada a la vida, la diferéncia rau en el
creixement de les ciutats. Dins 1’entorn urba la mort continua
propera per la baixa esperanca de vida, per la precarietat i la
fragilitat de I'existéncia. La mateixa societat necessitava dotar
de significat la mort i integrar-la per donar raons de supervi-
vencia als ciutadans. En el cristianisme es va trobar un signi-
ficat consolador davant la mort, inevitable i sovint prematura,
que donava rad a la mort per renéixer a una vida eterna.

La medecina, pero, canvia la visi6 de la mort i del dol, amb
dues premisses: la capacitat de diagnosticar i la cultura crei-
xent de la medicalitzacio.

Fins a principis del segle XIX, el metge acompanyava al
pacient i a la familia mentre es pogués fer alguna cosa. La cura
i les atencions eren fonamentals, basiques en el si de la casa on
es vivia i estaven, absolutament, en mans de la familia i dels
veins. La mateixa familia donava resposta a situacions de la
persona de qui tenien cura, fins i tot, en el moment de la mort.
En aquesta época es vivia amb terror ser sepultat viu.

Va ser amb el descobriment de I'estetoscopi, el 1818, que es
confia més amb el diagnostic medic i la por a la mort es va
esvaint. La confianca de la cura i supervivencia del malalt,
aixi com de la seva mort comenca a recaure en el metge que
acompanya. El diagnostic medic guanya fiabilitat i la vida i la
mort ja no sén camps, tnicament, de la filosofia i de la religio.
La ciencia medica pren el primer lloc.

La rellevancia de la medecina ens porta a la medicalitzacié
de la malaltia, del final de vida i de la mort.

Es a la segona meitat del segle xx que el 1lit de la persona
moribunda passa de la casa a 'hospital per raons d’asepsia,
higiene, intimitat i tranquil-litat del pacient i la familia per
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tenir un entorn protegit amb el metge al costat i les infermeres.
Aixi la cura de la persona passa de la familia, veins i amics i
queda reduit a la familia més propera. Amb tot plegat es modi-
fiquen la manera de morir i la visi6 de la mort. Tant és aixi que
en l'actualitat el 78% de les persones que moren al nostre pais ho
fan en un hospital o en un centre sanitari (sociosanitari, residen-
cies de persones grans,...) on segons en quines arees del centre
o moments el moribund no podra estar amb la seva familia.

Aquesta situaci6 ha portat el trencament de vincles socials
i la reducci6é dels acompanyaments del propi entorn de la per-
sona valorant el progrés técnic i cientific, aixi com 1’eficacia
plena de I'hospital o centre sanitari i els seus professionals.
Quan arriba la mort, la vivencia de la perdua es viu amb molta
profunditat, la irreparabilitat de la pérdua fa que no es puguin
tolerar, socialment, els patiments fisics, emocionals, mentals
del dol que comporta. Consegiientment es presenten somatit-
zacions freqiients que porten a la professionalitzaci6 del dol a
través de la medicalitzacié. Hi ha tan temor per la mort i ens
sentim tan poc preparats per afrontar la mort d'una persona
estimada que I'hem fet invisible, passant a ser un dels grans
tabtis de la nostra societat. Mostra d’aixo és la desaparicié
dels rituals funeraris tan necessaris per poder elaborar aques-
ta perdua i integrar-la en la nostra propia vida i en el nostre
entorn.

En epoques anteriors i, actualment en zones rurals, es man-
té que l'acte de la mort no és quelcom individual siné que per-
tany a una comunitat. Per aix0, és important el reconeixement
de la mort d"una persona dins del seu entorn social, el comiat
compartit i el dol acompanyat. Abans la comunitat compartia
la inquietud que despertava a tothom el pas cap a la mort.

En canvi, actualment, sobretot en 1’ambit urba, la mort és
rebutjada i se suprimeix el dol. Per raé d’aquest pensament
s’han suprimit molts rituals o s’acompanya d’un “la familia
agraeix en general les condolences”, pero no rep a familiars i
amics. S’eviten visites de familiars, amics i veins, especialment
abans del ritu funerari.

La desaparici6 de molts costums o rituals ~com la vetlla al
costat del llit, la process6 d’acompanyament fins al cementiri,
el vestir de dol...- permeten la independitzacié d’ideologies
religioses i que apareguin, a poc a poc, els rituals laics que van
prenent forma amb noves manifestacions i accions que materi-
alitzen la peérdua, la pena i el dol.

Ara per ara davant de la perdua d’un ésser estimat, la fami-
lia i, sovint cada un dels seus membres, es tanca en ella mateixa
en el seu propi dol. La declaracié publica si no es concreta en
una cerimonia es considera una expressié de caracter morbods
allunyant la possibilitat de comunicacié i de compartir el dol.

D’aquesta manera el dol es va esdevenint patologic degut a
la pressi6 per la tristesa de la perdua i la coaccié de la societat
sense possibilitat de ritualitzar o fer public el dol que passa a
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ser un dol silenciat. Segons Bowlby (1993), els processos de dol
s’han desenvolupat amb l’evolucié per assegurar la supervi-
vencia davant les separacions i pérdues. Tot aix06 s’ha de ma-
tisar dins les diferents cultures i societats. El que és general per
a tothom és, segons Tizén (2004), que els rituals de dol prescri-
uen un final per ells mateixos, malgrat que la durada pot vari-
ar enormement entre una cultura i una altra. Es tracta d’un
sistema protector de la societat i de les persones que pateixen
la pérdua, es dedica un temps i un esforg per integrar la mort a
la societat.

Els Espais de Suport: cap a un nou model funerari

Aquest projecte va néixer en el context d'una empresa fu-
neraria, Serveis Funeraris de Barcelona, que volia diferenciar-
se dins del sector a partir d'una premissa: una funeraria pot
fer molt més que realitzar un servei funerari. Es va apostar per
ampliar el camp d’actuacié classic de qualsevol funeraria (el
moment de la defuncid) obrint-lo al del final de la vida, on
conflueixen el sector sanitari i social, cada vegada més conflu-
ents, i també la ciutadania. Aquesta aposta qualitativa va ve-
nir arran de la incorporacié de directius que venien d’una
llarga experiéncia dins del sector sanitari i per tant amb un
ampli coneixement de les necessitats socials emmarcades, so-
bretot, enl’ambit de la gent gran i les cures pal-liatives. Parlem
de dos ambits que es troben en un moment d’importants can-
vis socials i que el sector funerari, en la mesura en que també
treballa al voltant de la mort, podia i devia aportar-hi coneixe-
ment i suport, donant resposta a aquestes noves necessitats
socials dins de la comunitat i vers els sectors sanitari, social i
educatiu principalment.

El punt de partida va ser la reflexié sobre el model d’aten-
ci6: quan una persona es troba al final de la vida sovint és
atesa per un equip sanitari o sociosanitari, en un hospital,
residencia o al domicili. Quan la defuncié es produeix, I'aten-
ci6 del cas 'assumeix la funeraria per realitzar el servei del
sepeli. La relaci6 amb les families acaba en finalitzar el servei
funerari i és aqui on comenga el procés de dol on els espais
d’acompanyament i suport sén quasi inexistents. L’aposta ha
estat, doncs, en ampliar el perimetre conceptual de I’ambit d’ac-
tuacié com a funeraria i donar pas a l'acompanyament en
aquest “abans” i aquest “després” de la defuncio.

Es va valorar necessari, doncs, un canvi cap a un model de
continuitat assistencial vers les families amb un apropament
previ i posterior d’acompanyament en un sentit ampli del ter-
me. Parlem d’un acompanyament a diferents bandes; per un
costat a les families i les mateixes persones que es troben en el
propi procés de final de vida, i per 'altre als professionals que
treballen al voltant de la persona en la seva etapa final.

Laposta ha estat, doncs,
en ampliar el perimetre
conceptual de I'ambit
d’actuacié com a
funerariai donar pas a
I’acompanyament en
aquest“abans” i aquest
“després” de la defuncio.
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Aquest model de continuitat es va materialitzar amb un
servei que vam anomenar “Espai de Suport” i que partia d’un
plantejament de treball comunitari.

El primer Espai de Suport es va obrir al districte de Nou
Barris, per donar cobertura també a Horta. A I'any segtient es
va obrir a L'Hospitalet el segon centre. L’eleccié d’aquests ter-
ritoris respon a l'objectiu empresarial de tenir més preséncia
dins del territori com a funeraria (sén zones on fins aleshores
era residual) i sobretot una visualitzacié més amable de la
marca, en el sentit que la creacié d’aquests espais pretendria
revertir positivament en la poblacié d’aquestes zones.

En aquest “abans” i aquest “després” de la defunci6é d’una
persona sorgeix, en un moment o altre, la necessitat de ser
orientat per algti que tingui la capacitat d’escoltar i entendre
amb professionalitat i una alta sensibilitat els moments difi-
cils que esta vivint.

D’altra banda, el concepte de la mort a la nostra societat
crea un neguit que fa que ens allunyem d’una realitat inexora-
ble de la nostra existéencia convertint-la en “tabt social”. So-
vint oblidem o no volem pensar que entorn de la mort hi ha
amplis temes de vida, i sén aquests els que s’han volgut desen-
volupar i apropar a la gent dels barris des dels Espai de Su-
port. Coneixer i parlar-ne sén les millors eines per abordar-ho
socialment. Es per aixd que vam determinar una cartera de
serveis composta per xerrades, grups de suport, atencié social,
servei de biblioteca, exposicions i cineforum, que ens pogues-
sin ajudar a integrar a la vida i a la societat temes dels quals
sovint volem parlar pero no hi trobem I’espai.

Tant la ubicacié geografica com l'espai fisic existent als
Espais de Suport van estar pensats per facilitar, també, la tro-
bada de grups de professionals que permetessin compartir el
coneixement adquirit per les propies experiéncies professionals
0 bé per generar sinérgies en diferents propostes col-laboratives
de caire comunitari.

El pes del treball social en el projecte

Durant la primera fase del projecte, quan tocava pensar
quina disciplina professional seria 'adequada per desenvo-
lupar i conduir els Espais de Suport, es va valorar entre psico-
logia, infermeria i treball social. Es va optar per la darrera. Les
raons van venir determinades per la necessitat de comptar amb
un ampli coneixement de la xarxa professional del sector so-
cial, salut i educatiu, i del teixit associatiu dels territoris, doncs
ja es tenia clara la premissa que 1'abordatge del procés final de
la vida havia de ser comunitari. Aixi mateix, el treballador/a
social (a partir d’ara treballador@ social) havia de tenir un
perfil coneixedor i una experiéncia significativa del sector de
la gent gran i les cures pal-liatives, donat que podia aportar el
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seu coneixement sobre quines necessitats eren essencials abor-
dar i construir sobre aquestes pel que fa al procés final de la
vida i els processos de dol (que és en aquests dos col-lectius on
se situen majoritariament).

El treball social és un perfil professional amb una alta flexi-
bilitat i adaptabilitat que, idiosincraticament, porta integrat
una metodologia basada en la construccié de ponts, el treball
en xarxa i 'acompanyament en els camins dificils que traves-
sen les persones. Esta habituat al treball interdisciplinari i en
equip, fet important pel plantejament comunitari del projecte.
Aixi mateix, la metodologia classica d’intervenci6, individu-
al, grupal i comunitaria, encaixava amb la proposta de cartera
de serveis que anava dibuixant-se. Per tant es va apostar pel
treball social donat que reunia tots aquests factors.

Canviem el subjecte del present escrit, fins ara impersonal,
a un “nosaltres” donat que vam ser les escollides. Doncs bé,
quan vam assumir el repte i vam comengar amb aquesta anali-
si sobre les necessitats, vam concloure que la mort, i tot allo
que l'envolta, calia abordar-la amb valentia i naturalitat, per
més tabud que fos i per més desconfianca que generés el fet de
ser, a més a més, una empresa funeraria. Ara, quatre anys més
tard des de 'obertura del primer Espai de Suport, podem asse-
gurar que no ha estat facil treballar amb aquests dos tabts.
Com si es tractés d'una relaci6 terapéutica, per comengar, calia
generar una confianca i complicitat solida amb els diferents
agents del territori. La nostra eleccié també venia determinada
per l'experiéncia prévia en els territoris on s’ubicarien els Es-
pais, aspecte imprescindible que facilitaria una major credibi-
litat per construir ponts.

Com deiem, després d’una primera recerca, partiem de la
idea que mancava (i manca) una xarxa comunitaria i de su-
port social per cobrir la necessitat diaria i vital d’'un acompa-
nyament en un procés final de vida i dol. Era (i és) necessaria,
doncs, una pedagogia social d’acceptacio i elaboracié que aju-
dés les persones a preparar-se davant d’una realitat ordinaria
com és la mort, tan silenciada, i privatitzada en el si de les
families. El nostre plantejament va ser el d’aportar eines ttils
per les persones i per la comunitat. Eines basades en el conei-
xement i la reflexié que permetessin un afrontament d"una for-
ma més pensada, empoderada i serena.

Exemple d’aixo son les xerrades sobre “la planificacié de

”oou

les decisions anticipades”, “com donar suport en el final de la
vida”, “el procés de dol per la perdua d"un ésser estimat” o per
la pérdua de la salut, “com expliquen la mort als nens i adoles-
cents”, entre d’altres.

Donat que un dels principals col-lectius que acudeixen a
I'Espai de Suport és el de la gent gran, moltes de les accions
van orientades cap aqui. Som nosaltres, les treballadores so-
cials, qui donem resposta a necessitats que detectem, com per
exemple la soledat, molt sovint agreujada rere una mort. La
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nostra visié global de la xarxa d’entitats, voluntariat, serveis i
persones vinculades amb nosaltres ens permet donar respos-
ta, o bé derivant o bé connectant la persona amb el seu entorn.

Ens trobem també amb els cuidadors/es, una realitat social
de moltes persones i que procurem oferir suport de forma com-
plementaria a la qual donen altres serveis, a través de les xer-
rades on també toquem temes sobre les cures, I’autocura, habits
saludables, i oferim atencié social personalitzada. D’aquesta
manera orientem, informem, derivem, fins i tot ajudem, en alguns
tramits burocratics. El projecte més proper que tenim amb
aquest col-lectiu és obrir grups de suport a cuidadors/es.

Acollim, també, a les persones que estan passant per un
procés de dol per la pérdua d'un ésser estimat, fent una prime-
ra entrevista. Si la persona és candidata passa als grups de
dol, que en aquest cas son conduits per una psicologa especia-
litzada. Tanmateix, és amb nosaltres, treballadores socials, amb
qui manté el contacte constant que ens permet anar fent un
seguiment de forma més personalitzada.

També assumim la funcié de donar suport a nivell intern,
als companys/es assessors (els qui tramiten els serveis funera-
ris) o, a nivell extern, als treballad@rs socials de serveis socials o
serveis sanitaris, quan es presenta un servei anomenat “de
beneficéncia” i que pugui presentar-se complex socialment,
mitjancant la coordinaci¢ i I’assessorament. Donem, doncs,
servei a aquells professionals del territori que puguin tenir
dubtes sobre gestions funeraries.

Malauradament les morts d’alt impacte emocional, sovint
aquelles que no toquen, i d’altres situacions de molta duresa,
son forca freqiients. I és a la cerimonia de comiat on es mani-
festen moments de confusid i expressions de molt dolor. En
algun cas hem fet un reforg¢ als nostres companys/es dels
tanatoris, i hem intervingut amb les families acompanyant,
orientant i oferint suport in situ. Per tant aquest també és un
camp on el treball social dona resposta.

Com s’emmarca el treball social dins d'una empresa
funeraria privada?

No és innovador que el treball social tingui cabuda dins
d’una empresa privada; exemples d’aixo els tenim en el sector
residencial, d’atencié domiciliaria i en molts altres ambits. El
que si que suposa un nou horitz6 per la professié és que hi
hagi cabuda en una empresa funeraria. En el nostre cas ha
estat mitjancant un projecte com aquest, perd pensem que pot
assentar un precedent, obrir un nou camp, el que ens agrada
anomenar “el del final de la vida”, on es pugui seguir desen-
volupant la professié a nivell comunitari.

Des d’un inici ens va semblar una proposta atrevida pero
engrescadora i sobretot molt interessant. Teniem I’oportunitat
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de posar en marxa el nostre coneixement i la nostra creativitat
en un marc comunitari, on hi ha molta riquesa. La nostra pro-
fessié ens permet visualitzar-nos en un paper flexible i que fa
possible combinar els interessos mercantils, de negoci, d'una
empresa privada amb el desenvolupament d'un projecte de
contingut social.

Certament la ubicacié del nostre paper a nivell intern ha
aportat valor a 'empresa, que permet visualitzar i fer créixer el
seu compromis social i de proximitat. Els Espais de Suport,
concloem, s6n una oportunitat per canviar aquest model fune-
rari cap una atencié6 més humana i propera, i una oportunitat
per la societat per enfocar el final de la vida com una realitat
que cal integrar-la de nou.

A mode de reflexi6

Durant els primers dos anys el nostre dia a dia va consistir
a donar a coneixer el projecte. Ens vam trobar un ventall de
receptivitats diverses, pero val a dir que el millor encaix i rebu-
da del projecte va estar entre els treballad@s socials. Es un
aspecte significatiu, tenint en compte el moment actual on el
sector funerari esta molt qiiestionat per la societat. Aixo ens ha
portat a profundes reflexions on hem conclos que haviem de
buscar la formula per transmetre 1'alt valor social que suposa,
sota el nostre parer, aquest projecte.

Hi ha una necessitat dins de la comunitat que pot i ha de
ser liderada en el seu abordatge pel treball social. Necessitats
com la d'impulsar I"autonomia de les propies persones i de les
families en les seves decisions sobre el propi final de vida, en
la reflexio de la propia mort, en la mort dels altres i en el suport
i acompanyament mutu. Hem pogut constatar que manca un
temps de reflexi6é tant des de la dimensi6é professional com de
la propia persona sobre el final de la vida i la mort. Cal que el
cami del nostre aprenentatge passi per un treball personal so-
bre les nostres propies pérdues per poder transmetre pedago-
gicament els conceptes amb valor.

Reflexionem com ens arriba la informacié diariament sobre
la mort. Cal fer un esfor¢ perque la societat entengui que la
mort no és el que se’'ns presenta des dels mitjans de comunicacié
tan imparcialment i sovint deshumanitzada que acaba gene-
rant una insensibilitat i una normalitat davant de les trage-
dies. Féra bo que es fes una analisi de com es transmeten
aquestes informacions.

Per altra banda, és important que l'educacié dels nostres
fills i filles passi per coneixer la realitat inherent de la vida i la
mort com a fets naturals defugint del proteccionisme evitatiu
que sovint segueix sent el patré educatiu en el si de les families
i en les mateixes escoles. Tot i que ja es van veient canvis en
algunes escoles, encara hi ha molta feina a fer.

Cal que el cami del
nostre aprenentatge
passi per un treball
personal sobre les
nostres propies perdues
per poder transmetre
pedagogicament els
conceptes amb valor.
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En definitiva cal apropar la mort a la comunitat i recuperar
el valor de la vida tenint present que aquesta és finita. Enten-
dre el dol com un procés natural i necessari ens ajudara a
recuperar els valors més humans com a societat.
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L’acompanyament als professionals que
treballen amb les persones que es troben en
el procés de morir i amb les seves families

Working with professionals who work with people in the process
of dying and their families

Helena Gatcia-Llana' i Rocio Rodriguez-Rey?

Els professionals que treballen amb persones al final de la seva vida i amb les seves
families estan exposats a un context laboral en qué es duen a terme tasques gens
facils, com acompanyar els familiars d’un pacient després de la seva mort. En
aquest context no és infreqiient que els professionals pateixin conseqiiéncies psi-
cologiques negatives, com el burnout o el desgast per empatia. L’objectiu d’aquest
article sera exposar els riscos i les oportunitats dels professionals que treballen
amb persones que es troben en el procés de motir i les seves families i, sobretot,
presentar eines que, des de la psicologia clinica i de la salut, puguin minimitzar
aquests riscos des d’un enfocament preventiu. En concret ens centrarem en la co-
municaci6 i ’autoregulacié emocional.
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Acompanyament als professionals

Professionals who work with people at the end of their lives and with their families
are exposed to a work context in which they perform tasks that are not easy, such as
accompanying relatives of a patient after his death. In this context, it is not
uncommon for professionals to suffer negative psychological consequences, such
as burnout or weariness due to empathy. The objective of this article will be to
expose the risks and opportunities of professionals working with people who
are in the process of dying and their families and, above all, to present tools
that, from clinical psychology and health, can minimize these risks from a
preventive approach. Specifically we will focus on communication and emotional
self-regulation.

Key words: Palliative care, end of life, health professionals, burnout, self-care,
communication, emotional self-regulation, Mindfulness.

1. Introduccié general

Quan es treballa amb éssers humans que pateixen, i
especialment quan el treball consisteix a tenir cura i acompa-
nyar a altres persones en moments propers a la mort, no és
infreqiient escoltar en els professionals expressions del tipus
“estic esgotat”, “no puc més” o fins i tot “ja no puc suportar ni un
sol mort més aquesta setmana”. Aquest tipus de verbalitzacions
es poden escoltar fins i tot de professionals altament motivats
per la seva feina d’ajudar i acompanyar a altres en el seu pro-
cés de morir. Estar constantment exposats al sofriment, mos-
trar empatia cap a l'altre, acceptar incondicionalment el pacient
i la seva familia i ser un suport per a ells en els seus moments
més foscos pot ser un treball tremendament gratificant, pero té
un cost (ACINAS, 2012).

L’objectiu d’aquest article sera exposar els riscos i oportu-
nitats dels professionals que treballen amb persones que es
troben en el procés de morir i les seves families i, sobretot,
mostrar eines que, des de la psicologia clinica i de la salut,
poden ajudar-los a prevenir o minimitzar el patiment associat
a l'exercici de l'ajuda.

2. Implicacions psicologiques de treballar amb
pacients i families al final de la vida: riscos i
oportunitats

Els professionals de cures palliatives estan exposats a un
context laboral dificil amb una alta carrega emocional. Sovint
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s’emprenen tasques gens facils, com comunicar males noticies
o donar suport al facultatiu mentre que aquest lidera el procés
comunicatiu, prendre decisions amb implicacions etiques, es-
coltar les pors i temors d’una persona al final de la seva vida o
acompanyar els familiars en dol. A més, aquests professionals
freqiientment se senten escassament preparats per fer la seva
feina (CECCARELLI, CASTNER i HARAS, 2008), el que pot
incrementar el seu nivell d’estrées i sobrecarrega (PEREIRA,
FONSECA i CARVALHO, 2011).

En abseéncia de les estratégies adequades -algunes de les
quals seran exposades en aquest capitol- no és infreqiient que
els professionals que treballen en aquest context pateixin con-
seqiiéncies psicologiques adverses. D’entre totes elles, la més
coneguda és el burnout, o “sindrome de 1’estrés laboral
assistencial” que es defineix com I’experiéncia d’esgotament
emocional i disminucié de l'interés en el context laboral,
acompanyat d’una falta de realitzacié personal (MASLACH,
SCHAUFELI & LEITER, 2001). El professional “cremat” mos-
tra falta d’energia a nivell fisic i psicologic, i 1i és dificil fer bé
la seva feina a causa del seu esgotament. Diferents estudis han
trobat que patir burnout s’associa amb una disminuci6 de I'efec-
tivitat en el treball (MASLACH et al. 2001) i un descens en la
qualitat de la cura que rep el pacient (SHANAFELT et al., 2002),
la qual cosa pot tenir efectes irreversibles en el context de la
cura al pacient al final de la seva vida. Un recent estudi realit-
zat va trobar que el 62% dels professionals de palliatius va
mostrar almenys un simptoma de burnout (KAMAL et al., 2016),
un fet que evidencia la seva alta implementacié en aquest con-
text particular.

A més del burnout, altres problemes freqiientment consta-
tats en aquests professionals son, entre altres, el trauma vi-
cari, que es manifesta en persones que tenen cura d’altres
que han experimentat situacions traumatiques (KEARNEY
et al., 2009), el distrés moral, que se sol produir quan els
professionals han de prendre o emprendre decisions amb
altes implicacions etiques (Canadian Nurses Association,
2003) i el desgast per empatia o la fatiga de compassio, que
es refereix a una disminucié en la compassié mostrada, que
es relaciona amb haver mostrat compassié repetidament en
situacions d’alt impacte emocional unit a una manca de recur-
sos per a gestionar el patiment de l'altre (BENET, ARRANZ i
CANCIO, 2011).

Malgrat els riscos, cal destacar que el treball amb persones
al final de la seva vida no només presenta ombres, sin6é que
son moltes més les llums. En aquest context tan complex els
professionals tenen una excel-lent oportunitat per mostrar els
seus recursos i ajudar a altres en moments dificils. En aquesta
linia un terme interessant és el de satisfaccio de compassio, que
es defineix com el goig i la satisfaccié de treballar ajudant els
altres (BENITO et al., 2011). A més, el fet d’estar constantment
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exposat a la mort pot afavorir en el professional una major
estima per la seva propia vida, pel seu autentic sentit, i per les
seves relacions amb altres persones. Aixo és el que es coneix
com a creixement posttraumatic (TEDESCHI i CALHOUN, 1995)
i passa no només en persones que experimenten malalties o
els seus familiars, siné també en professionals que s’enfronten
habitualment amb situacions de final de vida (RODRIGUEZ-
REI et al., 2016).

3. Eines per ajudar els professionals que treballen
amb persones al final de la seva vida i les seves
families

3.1. Estratégies interpersonals: Competéncies comu-
nicatives

En el context de l'atencié al pacient al final de la vida i la
seva familia, el coneixement de la tecnologia medicobiologica
serveix de poc si no es Contemplen els factors interpersonals
de l'acte assistencial com sén la comunicacio, el suport emocio-
nal, o el maneig de situacions dificils (GARCIA, LINERTOVA,
MARTIN, SERRANO i BENITEZ, 2009). Tot plegat condueix a
la necessitat que els professionals de cures pal-liatives dispo-
sin de les competencies comunicatives que els permetin tenir
cura i acompanyar el pacient i la seva familia amb els criteris
maxims de qualitat (GARCIA-LLANA et al., 2010). En aquesta
linia s’ha trobat que un procés comunicatiu adequat té multi-
ples beneficis per al pacient i la seva familia, ja que incrementa
el nivell de satisfaccié (JOOS et al, 1996) i millora la precisi6 i
la rapidesa en el diagnostic (MARVEL et al., 1999). A més,
disposar d’aquestes habilitats és beneficios per al professio-
nal, ja que disminueix el seu risc de patir depressié o burnout
(TAYLOR et al., 2005) i millora el seu rendiment i satisfacci6
(FERNANDEZ -BERROCAL, 2010). De fet el principal factor
de risc per a I'aparicié de burnout que s’ha trobat en una revi-
si6 sistematica va ser la falta de confianca en les propies ha-
bilitats de comunicacié amb pacients i familiars (PEREIRA et
al., 2011).

Tot i la importancia de I'adquisicié de competencies comu-
nicatives adequades, aquestes habilitats soén vistes sovint com
una cosa que “es té 0 no es té” i que, per tant, no necessita ser
ensenyat. A més, es tendeix a pensar que tenir experiéncia i
bones intencions garanteixen una adequada comunicacié. En
contra d’aquestes creences, existeix evidencia sobre que les
habilitats comunicatives es poden aprendre mitjancant I’en-
trenament planificat i la practica (COSTA i ARRANZ, 2012).
Al cap i a la fi, ningt neix sabent comunicar-se. Perque, doncs,
suposem que cal ensenyar a un professional a aplicar una
sedaci6 pal-liativa, i en canvi no cal ensenyar-li a comunicar
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una mala noticia quan tots dos aspectes sén una part irrenun-
ciable de la seva feina?

Un cop establerta la importancia de la comunicacio, ens
queda per respondre una pregunta: Com ha de ser un procés
comunicatiu adequat en aquest context? Per a respondre-ho
ens basarem en el protocol de comunicacié desenvolupat per
Arranz, Costa i Cancio (2000), a partir de 'adaptacié de la
Guia de Calgary Cambridge per al procés de comunicacié en
I'entrevista médica. Aquest protocol consta de quatre passos:

1r. Preparar la trobada: Parar. Davant el contacte amb l'altre,
el professional pot actuar sense parar-se a pensar, guiat
per les seves emocions. Aixd pot suposar una amenaca
per al pacient i per al propi professional. Es dificil, pero
possible, triar com volem actuar. ;Mogut per impulsos (re-
actiu), o per valors i objectius (proactiu)? Respondre de for-
ma proactiva requereix un procés d’autoregulacio,
aspecte en el qual ens centrarem més endavant.

2n. Establir la relacio: Acollir i validar. Per acollir un pacient
seran imprescindibles elements basics com presentar-
nos, cridar-lo pel seu nom i mantenir una comunica-
cié no verbal que transmeti proximitat (proximitat,
mirar als ulls, etc.). Validar implica escoltar, no jutjar
i legitimar la perspectiva de 1’altre. La validaci6 és
crucial perqueé el professional tingui capacitat d’influ-
éncia en el pacient i la seva familia. Per exemple, davant
d’uns familiars que es neguen a que es retiri el suport
vital a un pacient, en un cas en que estaria clinicament
indicat, haurem de comencar per validar el dificil que ha
de ser prendre aquesta decisio (ex. “Entenc que és una de-
cisio molt dificil...”). En cas contrari dificilment podrem
exercir una influéncia sobre ells, ni fer que se sentin re-
colzats.

3r. Explorar la perspectiva del pacient: Prequntar. En paraules
de Costa i Arranz (2012) el sofriment que no s’explora no
es pot alleujar. Preguntar és una habilitat clau per a aixd
i per promoure el compromis i 'opci6 a triar.

4t Acordar la intervencié: presa de decisions compartida (PDC).
En el context de les cures pal-liatives, I'aplicacié dels
mitjans teécnics medics disponibles pot anar acompanya-
da de conseqiiéncies no desitjades, com una alta inci-
déncia d’ingressos hospitalaris. Aquest fet condueix a
la necessitat d’un procés de PDC amb el pacient i la seva
familia que permeti I’adequacié de I'esfor¢ terapeutic.
Durant aquest procés de PDC és precis tenir present que
tan important és la vida com la qualitat de vida, com a
valors a considerar. La decisi6 final dependra de les pri-
oritats del malalt, analitzades i discutides amb la fami-
lia i 'equip assistencial.
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Com a ultim element comunicatiu a destacar, un aspecte
essencial en el treball amb persones al final de la seva vida és
la comunicacié de males noticies. Aquest és un treball dificil,
que pot generar ansietat en els professionals i per al qual po-
den sentir-se insuficientment preparats (Ceccarelli et al., 2008).
Ates que la manera en que es transmeti una mala noticia afecta
a com és assimilada, és fonamental que els professionals dis-
posin de pautes i entrenament. El protocol més popular per
comunicar males noticies és el de Robert Buckman i Kason
(1992). L’adaptaci6 realitzada per Arranz, Barbero, Barreto i
Bayés (2010) d’aquest protocol consta de set passos: (1) Prepa-
rar-se per la situacié comunicativa (és a dir, aturar). (2) Esta-
blir un context favorable, en un espai tranquil i disposant de
temps. (3) Explorar: quant en sap el pacient? (4) Explorar: quant
en vol saber? (5) Compartir informacié tenint en compte que
aquesta ha de ser gradual, comprensible i adaptada a 'estat
emocional del pacient. (6) Ser sensible als sentiments i necessi-
tats del pacient i validar-los, i romandre acompanyant-lo, i (7)
fer seguiment del procés.

3.2. Estrateégies personals:

3.2.1. Que son les emocions i per a que serveixen?

Un bon punt de partida per endinsar-nos en 'autoregu-
lacié emocional és contestar a la pregunta de que sén les emo-
cions:

Les emocions sén respostes que sorgeixen quan s’avaluen
les situacions com a rellevants per als nostres interessos i
ofereixen informacié sobre la nostra relacié6 amb 1’entorn o
sobre la nostra experiéncia amb nosaltres mateixos (GREEN-
BERG, 2000). Sén processos inconscients, molt rapids, i se
solen manifestar en sensacions corporals. Només emergei-
xen a la consciéncia d’una manera clara i fan visible el seu
significat en la mesura que s’esta despert a les propies reacci-
ons i la persona es déna permis per sentir-les. Es un procés
automatic que ens actualitza tota la nostra historia previa
d’aprenentatge i ens ajuda a respondre a aquestes situacions
importants.

S’activa l’ansietat quan ens sentim amenagats, s’activa la
ira quan ens sentim atacats o ofesos; s’activa la tristesa quan
hem de fer front a pérdues. Totes elles tenen un significat evo-
lutiu molt important i sén respostes molt determinades per
'estructura biologica del cervell. L’evolucié ens ha dotat d'un
sistema que atorga i valora I'entorn donant significats perso-
nals als successos i donant-nos claus per triar racionalment el
que és més adequat en cada situacié i també ens déna energia
per executar la conducta. No oblidem que emocié prové del
llati movere (instar a 1’accio).

Les emocions son adaptatives o desadaptatives: no séon ni
“bones” ni “dolentes”, ni “positives” ni “negatives”. Es cert
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que n’hi ha algunes de desplaents pero si el dolor no ho fos...
farfem alguna cosa per cuidar-nos quan el sentissim? Per
citar un altre exemple, encara que pot semblar que I’ansietat
és una resposta desadaptativa, si ens situem en un ambient
amb depredadors i riscos ens adonem que aquesta resposta ha
estat clau per sobreviure. En definitiva, quan les emocions s’es-
colten i s’accepten, compleixen la seva funcié de “senyal” o de
“semafor” regulatiu de les nostres vivencies i de la nostra
manera d’actuar, es transformen en un aliat important que ens
guia.

3.2.2. Autoregulacié i autocura

En aquest article, es dira autoregulacio¢ al conjunt de pro-
cessos que el professional executa, d’una manera conscient
o inconscient, sobre les seves propies respostes per tal de
dirigir-les; i anomenarem autocura a aquelles conductes que
les persones realitzen per promoure la seva salut i el seu ben-
estar.

Gestionar bé les emocions ens permetra una veritable tro-
bada amb els pacients. Les habilitats de regulacié fisiologica
es basen principalment en desenvolupar l"autoconeixement
de les propies reaccions. En general es tracta de poder pren-
dre consciéncia de les arees de tensié corporal (dirigint i
centrant "atencié de 'exterior a l'interior) i reconéixer-les.
Un cop reconegudes i captat el seu significat es poden reduir
per mitja d’alguna técnica respiratoria o de relaxacié cor-
poral.

Per tal de gestionar adequadament les emocions del profes-
sional, és a dir, sense perjudicar-nos ni que resti afectada ne-
gativament la relacié amb els altres, se suggereix el segiient
esquema d’autoregulacié (veure taula 1).

Taula 1. Esquema d’autoregulacio

emetrem. Sentir-la, identificar-la i després deixar-la anar.

cional.

les nostres metes i no pas d’'una manera reactiva.

a) Estar despert a les propies emocions i mantenir el canal d’escolta intern sempre
connectat. Aprendre a posar nom al que em passa per coneixer qué significa.

b) Autoacceptacié: Es normal que les coses ens afectin. Donar-nos permis per sentir
el que se sent alleuja immediatament la tensié i ens permet triar quina conducta

c) Atencié a com ens parlem a nosaltres mateixos!: El tipus de dialeg, el que s’ano-
mena autoinstruccions, influeix en 'amplificacié o disminucié de la reaccié emo-

d) Canalitzacié de les nostres emocions, en funcioé dels nostres objectius. Una
vegada hem reconegut i entés el que sentim, prenem la decisié d’actuar d’acord a

RTS - Num. 210 - Abril 2017 F Al



Acompanyament als professionals

La veritable autoregulacié6 emocional consisteix en la ca-
pacitat per entendre i atendre el significat de les emocions pro-
pies i alienes i, alhora, mantenir la capacitat per dirigir la nostra
conducta professional per mitja de valors i objectius, no per
impulsos (ARRANZ, BARBERO, BARRETO i BAYES, 2008).

De la mateixa manera que tenim rutines d’autocura fisica
(dutxa, rentat de dents, esmorzar cada mati, etc.) es converteix
en urgent incorporar activitats d’autocura emocional que ens
ajudin a drenar l'impacte emocional associat a 'exercici
d’acompanyar a persones en les fases avancades de la malal-
tia. El cultiu de les relacions personals i la incorporacié d’acti-
vitats gratificants fora de I’ambit laboral sén dues de les
principals estrategies d’autocura que volem promoure des
d’aqui.

3.2.3. Algunes técniques d’origen budista per acompanyar
en el sofriment

La paraula “budisme” va ser encunyada a la fi del segle xix
a Occident per aglutinar el conjunt de textos i practiques que a
Orient es coneixien com les diferents escoles del Dharma.
L’analisi de la ment en el budisme és alhora complex i
tremendament sofisticat. Com a practica espiritual, el bu-
disme conté nombroses descripcions de la naturalesa de la
ment, aixi com instruccions sobre com refinar-la. Aixi ma-
teix, és important recordar que en les tradicions orientals
budistes es destaca la idea que morir i viure es revelen units, i
son I'anvers i revers de la mateixa realitat basica. Sogyal
Rimpoché (2006) reflexiona de la segiient manera sobre el tema
de la vida i la mort:

Des del punt de vista budista, la vida i la mort son un tot vinic.
La mort és aquell mirall en el qual es reflecteix tot el sentit de
la vida... No ens agrada pensar en morir normalment. Prefe-
rim pensar en viure. Per que, doncs, reflexionem sobre la mort?
... T"adones que has de contemplar la teva manera de viure ara
quan comences a preparar-te per morir i has d’encarar d’una
vegada per totes qué hi ha d’auténtic en tu mateix... una uni-
tat, al complet, al moment constitueixen la teva vida i la teva
mort.

(Pag. 11, 36 i ss.).

En aquest sentit, creiem que les tecniques d’origen budista
tenen molt a oferir als professionals que tenen cura de perso-
nes que pateixen.

Desenvolupament de I’autoconsciéncia

Mantenir-se equanime és fonamental per als professionals
de la salut, i aix0 passa per observar i cuidar el que pensem i

sentim. Per a aix0, és fonamental estar atents, desenvolupar
I'autoconsciencia (SHANAFELT, WEST, ZHAO et al., 2005).
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Com apunten Benito et al. (2011), la practica de 1’autocons-
ciencia es refereix a un procés d’una acurada observacié del
que, moment a moment, es va produint en nosaltres i en el
nostre voltant, mentre es manté una actitud oberta, sense judi-
cis, simplement veient el que passa a la realitat. Ser conscients,
estar connectats amb la propia experiéncia interna, permet
poder triar com volem actuar, en lloc d’utilitzar patrons de
conducta reactius i automatics. Un metode ttil per augmentar
I"autoconsciéncia i la connexié amb un mateix és a través de la
meditacié (KEARNY, WEININGER, VACHON, HARRINON i
MOUNT, 2009).

Mindfulness i meditacio:

El Mindfulness es pot entendre com una experiéncia
preverbal en la qual s’atén a 1'experiéncia present, amb aten-
ci6 i consciencia, i es fuig d’actituds valoratives o reflexives
(KABAT-ZINN, 2007). Pretén que la persona se centri en el
moment present d’'una manera activa, procurant no interferir
ni valorar el que se sent o es percep en cada moment. Com a
procediment terapeutic busca, abans de res, que els aspectes
emocionals i qualssevol altres processos de caracter no verbal,
siguin acceptats i viscuts en la seva propia condici6, sense ser
evitats ni intentar controlar-los (VALLEJO, 2006). Meditar és
trencar completament amb la nostra manera “habitual” de fun-
cionar. En la quietud i el silenci de la meditacié tornem a un
eix central de consciencia que és la nostra naturalesa interior.
Es un estat sense ambicié on no hi ha por ni esperanca, on a
poc a poc comencem a deixar anar tots aquells conceptes i
emocions que ens poden fer patir. La meditacié consisteix en
un estat de no distracci6 en el qual podem comengar a conei-
xer la nostra ment per poder-la domar i retornar-la a casa. A la
Taula 2 es presenta una mini meditacié de 3 minuts.

Taula 2. Minimeditacié de tres minuts

ARA.

esta bé aixi, no cal canviar res, sentir-me aixi esta bé”.

Pots practicar aquesta meditacié en moments desagradables d’estres o de tensid.

MINUT 1: Maillo i centro 'atencié en la respiracio, focalitzant-me en I'expiracié AQUI |

MINUT 2: Observo tota la meva activitat mental del camp de la consciencia (pensa-
ments, emocions i sensacions) com un simple espectador sense involucrar-m’hi.

MINUT 3: Permeto que la meva atencié s’expandeixi per tot el cos, o cap a aquelles
parts on sento tensio, malestar o resistencia. Respiro sobre aquestes sensacions de
tensié suavitzant-les i obrint-les en cada espiracié. Provo de dir-me a mi mateix “Tot

Adaptat de Mir6 i Simoén (2012)
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Cultiu de la compassio: fer el bé ens fa felicos

Singer i Klimecki (2014) afirmen que la compassi6 es carac-
teritza per sentiments de calidesa, preocupacié i cura de l'al-
tre, aixi com per una forta motivacié de voler millorar el benestar
de l'altra persona. D’altra banda Gilbert i Choden (2013) con-
ceben la compassié com un motiu amb capacitat d’“organitzar”
la ment i fer que funcioni en una determinada direccio, la de
procurar que els éssers vius estiguin deslliurats de sofriment i
de les causes del seu sofriment. L’efecte més immediat de I'exer-
cici de la compassi6 és I'alleujament del sofriment alie, i aquest
alleujament, al seu torn, repercuteix en I'estat d’anim del pro-
fessional compassiu, generant alegria, satisfaccié i benestar.
Per tant, el cultiu de la compassi6 té una gran rellevancia com
a antidot de l'estrés laboral assistencial (SIMON, 2015), com
esmentavem més amunt en parlar de la satisfaccié de compassié
(BENITO et al., 2011). A la Taula 3, es pot veure 'esquema que
fa referencia al flux de la compassié.

Taula 3. El flux de la compassio

flux empatic.

1. EMPATIA (cognici6 i sentiment): sentir i comprendre el sentiment de 1'altre.
El professional connecta amb el patiment d’un pacient al final de Ia vida que expressa
patiment davant un simptoma mal controlat (ie. dolor).
2. BONDAT AMOROSA (METTHA): tolerancia al malestar, suspensié del judici i
establiment de la motivacié per ajudar.
El professional dissenya un espai lliure de judici on poder explorar la vivéncia del
pacient i genera un desig genui d’alleujar el sofriment.
3. EXECUCIO DE L'ACCIO COMPASSIVA
Per exemple, promoure la comunicacio assertiva del pacient amb el seu equip medic.
4. ALEGRIA PER HAVER POGUT ALLEUJAR EL PATIMENT DE L’ALTRE:
retroalimentacié del cercle virtuds de la compassi6.

El professional de I’ajuda connecta amb el desig d’establir un autoreforc positiu.
L’emocio d’alegria podria emergir com a conseqiiencia de deixar-se portar per aquest

Adaptat de Simén (2015)
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4. Conclusions

En aquest article hem posat de manifest els riscos, pero
també les oportunitats a que s’enfronten en el seu dia a dia els
professionals que treballen amb persones que es troben al fi-
nal de la seva vida. Hem tractat de posar de manifest la impor-
tancia que aquests professionals disposin de les habilitats i
destreses que els permetin una veritable trobada i acompanya-
ment al pacient i la seva familia amb el menor cost emocional
possible.

A més de les eines exposades, no volem deixar d’expressar
que clarificar els valors personals i professionals i viure
d’acord amb ells pot ser un motiu de satisfaccié i benestar
de cara a protegir-nos del sofriment associat a I’exercici de
I'ajuda. Quina classe de professional vols ser? amb quin tipus de
valors vols que s’identifiqui la teva practica clinica? No obli-
dem que les persones que treballen en alguna cosa que té un
sentit profund, una missié elevada, resisteixen millor 1'adver-
sitat diaria. D’altra banda, consolidar la presencia d’equips
interdisciplinaris com a unitat terapeutica indispensable, aixi
com proveir d’espais per a reunions, perqueé els companys es
trobin i es comuniquin, pot ajudar a la prevencié del desgast
professional.

Per finalitzar aquest article, volem destacar el fet que totes
aquestes actuacions han de tenir un enfocament preventiu.
Quan abans es pugui entrenar a aquests professionals en as-
pectes com la comunicacié amb el pacient i I'autoregulacié
emocional, més preparats es trobaran per afrontar les deman-
des emocionals del seu treball i menor risc tindran de patir les
possibles conseqiiencies negatives associades a les profes-
sions d’ajuda que mostravem a l'inici d’aquest capitol.
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El suicidi. Un acte especificament huma

Suicide: a specifically human act

José Ramon Ubieto Pardo!

El suicidi és un acte especificament huma i, no obstant aixo, les seves raons no
sempre son evidents, ni tan sols per al propi subjecte suicida. Les seves formes, la
seva acceptacio o rebuig ila seva prevalenga varien amb ’época. Avui suicidar-se
és objectar a la promesa de felicitat consumista. L’article analitza com els adoles-
cents, les persones desnonades, la gent gran i aquells que pateixen un trastorn
mental s6n més vulnerables a optar per aquest “final”, de vegades com una sortida
digna i altres fruit de la desesperaci6. La prevencié d’aquest fenomen requereix
sobretot una mirada critica.

Paraules clau: Adolescents, malenconia, persones majors, prevencio, suicidi.

Abstract

Suicide is a specifically human act, and yet its reasons are not always obvious, not
even to the suicidal subject himself. Their forms, their acceptance or rejection and
their prevalence vary with the time. To commit suicide today is to object to the
promise of consumerist happiness. The article analyzes how teenagers, the evicted
persons, the elderly and those who suffer a mental disorder are more vulnerable to
opt for this “end”, sometimes as a dignified exit and some other times as a
consequence of despair. The prevention of this phenomenon requires above all a
critical eye.

Key words: Adolescents, melancholy, elderly people, prevention, suicide.
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El suicidi. Un acte especificament huma

Avui el suicidi es percep
com una actitud
antisocial, no ja per
motivacions religioses o
politiques sin6 perqueé
atenta als ideals
hedonistes de I'época.

Pensar el suicidi és pensar també en els seus condicionants
socials, a més dels factors subjectius, sempre presents. L'hor-
ror i el rebuig que avui ens produeix, per atemptar al que en la
nostra época es considera un bé sagrat (la vida), no sempre va
ser aixi. Per aix0 és bo iniciar la reflexi6 amb algunes breus
pinzellades historiques que relativitzin aixd que avui es pre-
senta com un absolut, si bé cada vegada més qiiestionat.

En l'antiguitat grecoromana el suicidi s’admetia com una
sortida acceptable al cansament de viure. Només els esclaus
o els reus es trobaven privats d’aquest dret, ja que no eren
amos de la seva propia vida. Es amb el cristianisme, a partir
de Sant Agusti, que sorgeix la prohibici6 religiosa. Tomas
d’Aquino doéna les raons: el suicidi és un atemptat contra Déu,
creador de la vida, contra la societat a la qual es priva d'un
dels seus membres i contra la caritat, I'amor que un es deu a si
mateix.

Més tard, a 'edat mitjana i fins a la Rrevolucié Francesa,
les motivacions religioses s’uneixen a objectius sociopolitics
(necessitat de soldats, baixa demografia) per mantenir la pro-
hibicié. Es amb la Revolucié Francesa quan es despenalitza el
suicidi a bona part d’Europa, tot i la reaccié posterior, al segle
xix. A partir de 1920 es va convertir en un problema de salut
publica, quan la taxa de suicidi juvenil va comencgar a sobre-
passar a la de les generacions anteriors.

Avui el suicidi es percep com una actitud antisocial, no ja
per motivacions religioses o politiques siné perque atenta als
ideals hedonistes de I'época. Si avui es tracta de gaudir com
més millor, sense limits (Nothing is impossible), resulta inexpli-
cable que algt rebutgi aquesta promesa de felicitat sustentada
en el consum. La felicitat ja no és una possibilitat, siné un
imperatiu al qual doblegar. Morir-se per voluntat propia és
subvertir aquesta obligaci6 social i personal.

L’historiador Minois, autor d’una obra sobre la historia
del suicidi en la societat occidental, conclou que “El suicidi és
realment un acte intim i personal lligat a una vida, als esdeve-
niments particulars d’aquesta vida. Es un acte especificament
huma, lligat a la nostra condici6, que forma part de la nostra
dignitat i que no existeix en altres éssers vius” (MINOIS, 1995).
Només I'ésser huma pot imaginar la seva mort i per aixo se la
pot donar.

Algunes dades actuals

La taxa de suicidis, com la d’altres violéncies, implica sem-
pre una xifra oculta per la propia naturalesa fosca i secreta del
fenomen. Les estadistiques oficials de vegades no recullen bé
els casos i, d’altra banda, no sempre és possible tenir la dada.
Sembla acordat que aquesta taxa manté una tendencia ascen-
dent des de fa decades. Ja Durkheim, en el seu celebre estudi
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sobre el suicidi, va plantejar 1'afluixament dels lligams socials,
propi de la modernitat, com un dels factors desencadenants
d’aquesta tendéncia (DURKHEIM, 2011).

Si ens atenim a les dades oficials veiem que prop de 800.000
persones se suiciden cada any i per cada intent aconseguit es
calcula que hi poden haver 20 temptatives no consumades.
Les dades, en el nostre pais, mostren que el 2014 els suicidis
van tornar a ser la principal causa de mort no natural. 3.910
persones es van treure la vida, la major xifra registrada des de
1980, quan 1'Institut Nacional d’Estadistica (INE) va comen-
car a difondre aquesta informaci6. Si analitzem les diferencies
per sexe veiem com posar fi a la propia vida és una practica
molt més habitual en els homes que en les dones. Paradoxal-
ment, les temptatives de suicidi sén més habituals en dones,
malgrat que es consumeixin molt menys que en homes.

I si ens fixem en I'edat, la mitjana és especialment pronun-
ciada a la franja que va dels 85 als 89 anys, amb una taxa del
22,5. E1 78% de tots els suicidis es produeixen en paisos d'in-
gressos baixos i mitjans, la qual cosa posa de manifest la inci-
dencia que la pobresa i la precarietat social tenen en aquesta
decisi6 subjectiva. A Espanya, i com a efecte de la crisi, el nom-
bre de suicidis ha crescut un 20%. Un dels majors increments
que s’han produit entre 2007 i 2014 correspon als que tenen al
voltant de 50 anys. Els suicides d’aquesta generacié han aug-
mentat un 38% durant aquests anys. No en va sén aquests
grups d’edat els que més han patit la crisi per la pérdua de
treball.

13 raons i algunes més

Avui, influits pel discurs cientific, dominant en la nostra
época, volem pensar que els nostres actes obeeixen sempre a
un calcul racional. Calcul que es basaria en un criteri Optim de
rendibilitat: maxima satisfaccié amb la minima perdua. Per
aix0 el nostre model d’acci6 és la gestié: del cos, de les emo-
cions, de les relacions socials.

Tot aix0 pressuposa que cadasct de nosaltres volem el
nostre bé, identificat com alldo que ens resulta util. Pero la
clinica ens aporta una dada, formalitzada per Freud sota el
concepte de pulsié de mort, que sembla contradir aquesta
tesi. La pulsi6 de mort vol dir que en cadascti de nosaltres
nia una tendeéncia, ineliminable, que ens empeny a trobar la
satisfacci6 en la repeticié del sofriment (FREUD, 1993). Com
admetre, si no, que som capagos de votar politics que sabem
que portaran el pitjor? Perque busquem paradisos en dro-
gues que ens porten a la mort o el plaer en esports que ens
exposen a riscos mortals? jPerqué busquem l’amor en pare-
lles que ens maltracten i ens humilien i, tot sabent-ho, ho tor-
nem a repetir?
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El suicidi. Un acte especificament huma

Les raons que empenyen
aalgu a suicidar-se,
adolescent o adult, son,
pero, diverses i moltes
vegades opaques fins i
tot per a ells mateixos.

Aquestes 1 moltes altres manifestacions quotidianes ens
mostren com aquesta pulsié s'imposa sempre com un amo
“superjoic”, vorag i obsce, que sempre demana més sacrifici.
L’acte suicida s’erigeix aixi com objeccié maxima a aquest ide-
al de conducta racional. Lacan va parlar de la tendéncia suici-
da com un altre nom que podia prendre la pulsié de mort
freudiana i va fer de 'acte suicida el model de I'acte. Tot acte
veritable, seria com un “suicidi del subjecte” en tant que impli-
ca una veritable mutacié subjectiva (MILLER, 2010). El subjec-
te que en surtja no és aquell mateix que hi va entrar. Pot renéixer,
pero ja és un altre com assenyalen nombrosos testimonis de
persones que després d’experiéncies intenses, de vegades molt
dramatiques, han reorientat la seva vida de manera radical.

Aquest acte veritable és, doncs, un passatge que ens separa
d’alguna cosa i quan l’acte implica la desaparici6 real del sub-
jecte —com seria el suicidi consumat- el que queda és una resta
(carta, testimoni en linia) en forma de pregunta per als super-
vivents: per qué ho va fer? Per qué no ho vam veure abans?
Haurfem pogut evitar-ho?

El suicida, en realitat, no vol saber de les seves raons, enca-
ra que n’enuncii algunes. No vol saber d’aquest impas en que
es troba, de la indeterminacié que l'aclapara, i per aix6 diu
prou. No vol saber de la fragilitat en queé es troba, del seu no
futur, de l'assetjament i crueltat a que es veu sotmes i enfront
del qual no pot respondre, del sentiment precari de la seva
vida i de les veus que li exigeixen actuar. Desbordat per aques-
ta angoixa opta per posar un final i restituir aixi una mica de
la seva dignitat, com a subjecte lliure.

L’acte oposa una certesa ferma davant un dubte o una
vacil-lacié que pot fer-se infinita. Es un acte, deia Lacan, que
“procedeix de la decisi6 presa de no saber res” (LACAN, 2012).

Es per aquesta absencia d’una explicacié clara que cada
vegada que coneixem un cas de suicidi, o de temptativa, ens
preguntem per les raons que 1’han motivat, donant per des-
comptat que sempre hi ha raons i que el mateix suicida les
coneix. Les raons que empenyen a algt a suicidar-se, adoles-
cent o adult, son, pero, diverses i moltes vegades opaques fins
i tot per a ells mateixos. Un factor comd sol ser el convenciment
intim del subjecte d’haver arribat a un moment de la seva vida
en el qual la seva dignitat o el seu valor han desaparegut o ho
faran aviat. Se senten objectes sense valor, sense béns, de vega-
des sense honor, i en ocasions usats, com a instruments, per
'altre.

Alguns queden identificats a aquest “ser un objecte rebut-
jat”, com veiem en aquells fills no desitjats que poden sentir
una vocacié cap a la desaparicié, davant la qual, de vegades,
poc es pot fer per rectificar aquest sentiment intim de “millor
no haver nascut”. D’altres es veuen com aclaparats davant
d’una imatge ideal a la que mai arribaran i davant la qual
poden oferir “sacrificialment” la seva propia pérdua. En altres
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casos, aquests que anomenem com “crides d’atenci6”, llancen
amb el seu acte una pregunta a l'altre per verificar quin valor
els dona, com si els preguntessin “qué passa si em perds?”.
Per a altres és la sortida davant d'un dilema crucial com pot
ser acceptar una identitat sexual problematica per al seu en-
torn.

Molts d’aquests subjectes han tingut pérdues importants
(amoroses, desnonaments, treball, salut), han estat violentats
(abusos, maltractaments, assetjament) o se senten intimament
perseguits o obligats a un acte. Sense aix6 que han perdut, la
seva vida no val la pena i es deixen caure com un objecte inttil
que es llanga per la finestra o per un pont. Aquest acte, pero,
els restitueix una mica de la dignitat perduda en recuperar,
amb la seva iniciativa, la seva posicié de subjectes de ple dret,
i els serveix d’autoafirmacio.

Sense anim d’exhaustivitat, anem a analitzar algunes de
les situacions que propicien conductes suicides més freqiient-
ment.

Adolescents: suicidis digitals

El suicidi és la tercera causa de mort en el grup d’edat d’entre
els 15 als 29 anys (NAVARRO, 2016). Avui constatem un aug-
ment significatiu de les consultes a serveis d'urgencies d’ado-
lescents amb conductes suicides o parasuicides i un augment
molt més significatiu de les autolesions (GALLARDO, 2017).

Aquestes dades no suposen cap sorpresa ja que la pubertat
implica moltes novetats i connecta a cadascun i cadascuna
amb els canvis en el seu cos i en els vincles a I'altre. Trobar la
sortida al tinel on estan ficats els porta a impassos per als
quals, de vegades, el suicidi pot presentar-se com “una falsa
sortida”.

Una noia francesa, de 19 anys, fa uns mesos es va llancar a
les vies d"un tren, alhora que filmava el seu acte amb el mobil
i el retransmetia per Periscope. Va acompanyar el seu gest d'una
dentincia, en forma de crit, sobre una presumpta violacié. No va
ser un acte impulsiu, abans havia enviat un SMS a un conegut
explicant-li les causes del seu suicidi i, en el previ del seu acte,
va anunciar que el que anaven a veure a continuacié “no esta fet
per fer soroll” sin6 “per fer reaccionar a la gent, obrir les ments”.

Tradicionalment 1'altim testimoni, que gairebé sempre
acompanya a l'acte final, es feia per escrit i en la intimitat de la
familia o els amics. Avui, les xarxes socials i el paper predomi-
nant que té la imatge i les seves maneres de satisfaccié (mirar i
ser mirats), permeten que aquest missatge/imatge es conver-
teixi en viral i es faci public, sobrepassant la barrera del que és
intim.

Per als adolescents aquesta visibilitat és una condicié clau
de la seva existéncia i del sentit que ells li donen. No passar

Avui constatem un
augment significatiu de
les consultes a serveis
d’urgencies
d’adolescents amb
conductes suicides o
parasuicides i un
augment molt més
significatiu de les
autolesions
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El suicidi. Un acte especificament huma

L’Altre digital sembla
situar-se, llavors, al lloc
d’un declivi del pare/
mare (mestre, terapeuta)
com ainterlocutor del
passatge adolescent

desapercebuts, comptar els like, formar part del “xat virtual”,
satisfer-se en grup, son trets propis del recorregut adolescent.
I, evidentment, compartir amb tothom els seus ideals i dentn-
cies per “sacsejar” els seus cossos i les seves ments.

El recent fenomen del joc de la Balena Blava planteja al
jugador/a, com a horitzé final en superar les 49 proves, la
seva propia desaparicié en exigir-li suicidar-se. Qui arriba fins
a aquest final? Afortunadament pocs, aquells qui els dubtes
sobre la possibilitat de trobar un lloc en I’Altre, una inscripcié
que els déna una certa identitat, els empeny a l'abisme.

La temptacio de llangar-se, com un objecte sense valor, sor-
geix quan les respostes que 1’adolescent troba en la seva recer-
ca d’'una identitat sexual i en la seva pregunta per la seva
valua (per a ell mateix i per als altres) li resulten molt insa-
tisfactories. S'identifica aixi a un objecte buit que no troba una
justificacio clara a la seva existéncia. Per a alguns, fins i tot,
pot ser 'inica sortida a una certesa, delirant i molt ferma,
sobre el seu desti.

Aquest joc, que va sorgir en una xarxa social russa, sembla
ser el motiu del suicidi de 130 menors d’edat en aquest pais i
s’ha convertit en un veritable problema de salut i ordre ptublic
en altres paisos, entre ells el nostre en el qual han estat detec-
tats ja uns quants casos.

Aqui el subjecte s’identifica amb la voluntat de I’adminis-
trador, que és qui dirigeix els seus passos fins a un final -anun-
ciat i consentit des del principi- en qué el subjecte desapareix
com ’objecte caigut. Tot aquest procés s’escapa a la veuia la
mirada dels pares, exclosos d’aquest nou i mortifer ritual de
pas. L"Altre digital sembla situar-se, llavors, al lloc d"un decli-
vi del pare/mare (mestre, terapeuta) com a interlocutor del
passatge adolescent (FREUD, 1991). El que ens planteja inter-
rogants seriosos sobre el nostre lloc actual com parternaires del
subjecte, a partir d’aquesta nova realitat digital.

¢;Es tracta per a ells d'una recerca de sentit en un moment
en que els discursos establerts, guiats per la ciencia, sembla
que no porten cap sentit? ;L’acte suicida és ja una temptativa
de donar sentit a la vida? Com diuen alguns joves jihadistes,
disposats a ser martirs, “hem de venjar la vida”. Venjar la vida
és per a ells donar-li un sentit, després d’una biografia errati-
ca, de consums, maltractaments i abandonaments (UBIETO,
2017).

Un apartat especific correspon a aquells adolescents que
opten pel suicidi després d’haver patit una situacié d’assetja-
ment perllongada. Alguns, els menys, no troben un altre desti
que 'explosi6 violenta. En la majoria dels casos és una respos-
ta autolitica al seu sentiment intim de degradacio, de no ser
altra cosa que l'objecte que els altres llancen com una resta:
“quan es reien de mi al vestidor sentia que era com la tovallola
que un tira a cistella quan s’ha netejat” (testimoni d’una jove
pacient assetjada).
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De vegades passa que aquest assetjament es barreja amb
sentiments de prejudici, amb la idea que la intencionalitat sa-
dica de l'altre (que és real) envaeix la seva vida fins a esdeve-
nir una certesa. L’altre els vol mal i I'assetjament n’és la prova
més evident. Aixo déna peu a ordir una trama delirant que els
porta a un carrer6 sense sortida, a un cansament i a una tensié
angoixant a la qual posen fi amb un pas a I'acte. Ho varem
veure en Columbine, on els dos joves, victimes d’assetjament
escolar, es van suicidar després de la matanca. Va passar tam-
bé en moltes altres matances escolars (Newton, Munic). Fins i
tot sembla que el jove que va idear el joc de la Balena Blava, aix{
com els seus primers jugadors, eren nois i noies que havien
patit assetjament escolar.

Per concloure aquest apartat, cal destacar 1'efecte contagi
que tenen moltes d’aquestes practiques entre els mateixos jo-
ves. Es el que es coneix com l'efecte Werther a partir de la
novel-la de Goethe. Les penes del jove Werther, on el protagonista
pateix per amor fins a tal punt que acaba per suicidar-se.
Novella molt popular entre els joves de I'época (1774). Molts
d’ells es van treure la vida imitant 1’acte del protagonista. Va
ser tal el fenomen que les autoritats d’Italia, Alemanya i
Dinamarca van arribar a prohibir la novella.

Aquest caracter epidemic va ser també assenyalat per Lacan:
“... tan aviat el subjecte esta mort es converteix per als altres en
un signe etern, i els suicides més que la resta” (LACAN, 1999).
Sabem que la mort fisica no implica la mort simbolica, i que per
aixo el mort pot eternitzar-se com a simbol. Es la historia dels
herois tragics i dels moderns, com algunes estrelles del rock
(Kurt Cobain).

Subjectes desnonats

Un dels efectes més immediats i greus de la crisi va ser la per-
dua, per a moltes families, de casa seva. Va comportar un senti-
ment de desemparament, d’indefensi6 i una angoixa pel futur
que en alguns casos va afavorir actes extrems com el suicidi.
Un desnonament a més desperta en el subjecte un afecte de ra-
bia i un sentiment d’injusticia, com el de moltes persones per a
qui, el treball de tants anys de cop i volta no val res. Se senten
inttils socialment, indefensos i amb forts sentiments de culpa.

Miquel, camioner a I'atur des de l'inici de la crisi, separat i
amb un fill de 15 anys a carrec, ho expressa de manera clara
quan, després d'una temptativa de suicidi, ens explica la seva
sensacié de semblar un inatil, algi que no ha fet res bé, inca-
pac de trobar feina i donar un bon exemple al seu fill. La per-
dua imminent de la casa ha revifat per a ell altres perdues
anteriors, algunes escassament elaborades, com la mort del
seu pare fa deu anys, que va coincidir, a més, amb el seu procés
de separacié.
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El suicidi. Un acte especificament huma

No es tracta d’establir
una relacié automatica
entre el desnonamenti el
suicidi, pero és evident
que I'exposicio a
situacions de
desemparament és un
factor d’alt risc.

Va comprar un habitatge nou, va continuar passant la pen-
si6 d’aliments a la seva ex i, des de fa un any, té amb ell al seu
fill, adolescent desorientat que ja no pot viure amb la mare i la
seva nova parella. Miguel porta tres anys sense feina, va haver
de malvendre el cami6 i ara perdra la casa per no poder fer
front a la hipoteca. “;Com li engego jo la “bronca” al xaval
quan es rebota i no vol anar a l'institut si jo mateix he ‘suspeés’
I'assignatura més important de la meva vida? Tinc por que
més que un ajut sigui una carrega per a ell perque, qui vol
contractar un home de 48 anys? Per aix0 a vegades penso que
el millor és que em tregui del mig”.

Cada cas, amb les seves diferéncies, ens indica com el sen-
timent de culpa, associat al fracas d'una expectativa, desenca-
dena la idea recurrent del Fantasma d’inutilitat, de pérdua de
la confianga en si mateix i d’autoretrets sobre la propia valua
(SENNETT, 2006). La perdua de control sobre la propia vida
(locus control), no saber qué passara a curt termini, ni com re-
soldre aquest imprevist, és una referencia molt present, aixi
com les fixacions de patir malalties mortals, i fins i tot les idees
autolitiques.

No es tracta d’establir una relacié automatica entre el desno-
nament i el suicidi, perd és evident que l'exposicié a situacions

e desemparament és un factor d’alt risc, com ho prova el fet que
en molts subjectes la pérdua de la casa, pel motiu que sigui, sol
ser un dels primers passos d'un procés de desinsercié social,
amb perdua de vincles laborals, familiars i socials que poden
provocar un estat d’indigeéncia i aillament social (MECA, 2013).

Quan una societat deixa desemparats els més vulnerables,
mentre al seu voltant creix sense limit la desigualtat, ha de
saber que aquesta exclusi6 dels vulnerables retornara, primer
com autoagressié (suicidi, depressié, trencament de vincles,
aillament) i després com violéncia social directa entre seus
membres i col'lectius.

Gent gran: cansats de viure

La Manuela, a punt de complir 80 anys, va per primera
vegada a la consulta després de dos intents autolitics greus.
Hi va derivada per la treballadora social “perque ja no sap
com consolar-me, diu. Sempre li repeteixo que jo ja estic cansa-
da de viure i em vull morir”. Mare de tres fills que freguen o
superen la cinquantena se separa del seu marit, malalt
d’Alzheimer i amb el qual sempre hi ha hagut mala relacio,
perque “sempre bevia i acabava a cops amb mi”. Als seus fills
no els va millor, un ha tingut diversos ingressos per temptati-
ves de suicidi, un altre té una addiccié greu a l’alcohol i el
major “molt mal humor, com el pare”.

La Manuela no deixa de retreure aquesta escena familiar,
com si fos ella la que ho va fer malament. Pateix, impotent,
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perque no pot fer gaire cosa per ajudar-los. Amb pocs recursos
i amb una salut cada vegada més delicada es troba sola, essent
testimoni de tots aquests problemes familiars que li arriben, de
vegades de manera directa i altres per veins o coneguts. Ha
perdut la gana, ja no gaudeix dels programes de televisi6 i
només la mantenen amb vida els seus passejos i xerrades amb
la gent que troba pel carrer quan es decideix a sortir. De mo-
ment assisteix a totes les cites i no para de parlar. Només s’in-
terromp quan parla dels fills menors i se li fa un nus a la gola.
Llavors sanglota i es queda una estona muda. Es recupera i
explica que sap que jo no canviaré la seva realitat perd que
avui ha decidit que, tot i el dolor de les cames, havia de venir
per parlar-me de la seva vida. Es va quedar pensant en el que
li vaig dir la primera vegada: “ells viuen la seva vida com
poden, i volen, pero voste ;que vol fer amb la seva?”. De mo-
ment vol explicar-la i aixo 1'allunya, de moment, d"“els mals
pensaments”.

La Manuela és un exemple, afortunadament fallit, d’aques-
tes persones de més de 70 anys per als quals el suicidi és la
primera causa de mort no accidental. EI 2014 van ser prop
de 1000 persones al nostre pais. Als factors psiquics (dols, per-
dues irreparables) s’hi sumen els factors socials (precarietat
i aillament social) i els problemes de salut (mobilitat, demen-
cies, Parkinson, ictus,...) sobretot quan sén molt “incapaci-
tants”.

Molts d’aquests quadres organics van associats amb simp-
tomatologia psiquica (fixacions hipocondriaques, quadres
depressius, sentiments paranoics) que agreugen la situacio.

El cansament de viure que relata la Manuela és el resultat
d’un procés llarg en el qual no hi falten temptatives fallides i
que, finalment, arriba a la consumacié en un percentatge (2 a
1) molt més elevat que en els joves (7 a 1). Perd no només cons-
tatem aquestes conductes proactives en relacié a les idees
autolitiques, també observem “conductes suicides encobertes”
en les quals el rebuig al que I'altre els ofereix (tractament, far-
macs, aliment) és lent i silencids. Sense oblidar les conductes
“inconscients”, que els empenyen a posar-se en risc (atrope-
llaments, caigudes) sense que moltes vegades siguin qualifi-
cades com suicidis.

La certesa malenconiosa: els cops de la vida

Per a alguns subjectes el suicidi és la sortida a una trama
delirant que els imposa, sigui per les veus al-lucinades o sigui
per I'angoixa que els desborda, un final suicida per fer callar
aquest turment que els envaeix. La seva vivencia vital és d"una
gran precarietat, alguns parlen d’una mort subjectiva, com si
en realitat, i malgrat seguir vivint, res els unis ja a la vida i als
altres.
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El suicidi. Un acte especificament huma

Es el cas de S., una dona de 30 anys que ve a la consulta i
manifesta que, tot i que es troba millor, “tem el cop”. Afegeix
que ha tingut dos fracassos, al-ludint al seu pare i al seu ex-
marit, tots dos alcoholics i violents, i que s’ha volgut suicidar
un munt de vegades. Presenta també una primera interpreta-
ci6 de la seva vida: “la cosa es va complicar quan la meva avia,
que em va cuidar en néixer, va morir quan jo tenia 11 anys”.
Poc abans S. havia rebut un fort cop del pare que li va produir
una hemiplegia facial que encara perdura i déna al seu rostre
un aspecte sinistre, amb el pomul enfonsat i el costat dret de la
cara com mort per la falta de reg sanguini. Manifesta el seu
desig d’anar-se’n d’aquesta casa ja “que és un lloc fanebre i la
vida és a fora”.

En les segiients entrevistes explicaré el que ha estat la seva
historia. En néixer va quedar a cura d’aquesta avia per impos-
sibilitat de la mare (psicosi delirant) fins als 4 anys, moment
en que 'avia la deixa amb els pares per anar a ocupar-se del
seu marit malalt. A partir d’aquell moment va viure i va dormir
amb la mare, que no parava de parlar-li dels seus temors i de
les idees malignes que percebia en el mon. La mort posterior de
I'avia, li va significar 1'inici d’un rebuig radical a I'alimenta-
ci6, que va motivar el seu ingrés en un servei psiquiatric. Va
ser diagnosticada com “anoréxia mental” i derivada a una
comunitat terapéutica on va romandre en regim de tancament
i fortament medicada fins als 18 anys. A la seva sortida es
varen repetir les temptatives autolitiques lligades a una veu
que li demanava -com si fos un diable- que fes mal, que no
mengi, que maleeixi el pare, que el mati i que s’autodestrueixi.
Es “com si jo estigués posseida pel diable” i en el seu inici
aquesta veu es contrarestava amb una altra, atribuida a 'avi
que l'incitava a viure.

S. va aconseguir, en el tractament, inventar-se una soluci6
simptomatica, la d’“ajudant cuidadora” de la treballadora
social i dels seus pares, que burli el desti que li imposa la seva
trama delirant i que freni els autoretrets que l'inciten al suici-
di. Es una soluci6 precaria, perd de moment li funciona.

En aquests casos el suicidi es presenta com el pas a l'acte
que separa el subjecte d’aquesta realitat en la que l'altre és una
figura persecutoria i angoixant.

Es pot prevenir el suicidi?

La prevenci6 sembla una politica raonable, plena de bones
intencions i justament per aixd hauriem d’estar previnguts
davant d’ella. La prevencié del suicidi té els seus origens quan
I’'OMS (2004) el declara un problema de salut publica i fixa els
criteris basics de les estratégies preventives. Cal establir, en pri-
mer lloc, el perfil de la personalitat suicida, a través del recurs a
I'estadistica, i es produeix d’aquesta manera una nova classe:
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la dels “suicides”. Fixada la foto es difon perque tots siguem
capagos de detectar el comportament del “suicida sospités” i
d’intervenir adequadament. Aqui rau un primer problema ja
que, com hem vist anteriorment, no existeix un tnic perfil sui-
cida perque les motivacions i contextos sén molt diversos.

Els projectes de prevencié del suicidi es basen en l'auto-
vigilancia de la comunitat, com és el cas de Gatekeepers Program
(http:/ /www.nwsds.org/ gatekeeper-program/), professio-
nals i voluntaris entrenats per detectar els comportaments
suicides i alertar a les autoritats sanitaries. Aquest projecte
n'ha inspirat altres, d’alertes a la tercera edat, com és el catala
Radars (www.bcn.cat).

El 2014, el Servei Catala de Salut (SCS) va impulsar a tot el
territori catala el Codi RISC de Suicidi (CRS) que pretén
disminuir “la mortalitat suicida, augmentar la supervivéncia
de les persones ateses per conductes suicides i prevenir la re-
peticié de temptatives en pacients d’alt risc”. Els resultats que
ofereix el propi SCS indiquen una millora de la qualitat
assistencial.

Aquesta millora és una dada a valorar pero no ens ha de fer
oblidar que aquestes estratégies no sén innocues. El suicidi no
és una conducta il-legal i, si que ho és, en canvi, la retenci6
d’un ciutada contra la seva voluntat i sense un motiu molt
fonamentat. Ens ho recorda el mateix Comité de Bioetica de
Catalunya (CBC) quan, en les seves “Consideracions sobre el
Codi Risc de Suicidi” ens alerta que “La paraula codi del titol
ja pressuposa una certa rigidesa, una actuacié generalitzada i
immediata que en molts casos podria no ser imprescindible
(no s’ha d’equiparar al Codi ictus o al Codi infart)”. Altres
riscos gens menyspreables sén els que afecten a la confiden-
cialitat de les dades i l'estigmatitzacié que es pot derivar del
seu incompliment.

Fins i tot la propia idea de donar consisténcia a la categoria
de “personalitat suicida” és discutible ja que pot animar, i més
en el cas dels joves, als qui estan atrets per coses morbides a
reunir-se sota aquest tret identificador. Aquesta és la parado-
xa de la proliferacié de pagines web sobre el suicidi que, alho-
ra que persegueixen prevenir-lo, poden funcionar com a font
de contagi.

Una bona idea per prevenir les conductes suicides és pren-
dre-les seriosament, fins i tot aquelles que semblen ser “una
crida d’atenci6” i que en molts casos -no sempre- “fracas-
sen”. Prendre-les seriosament vol dir considerar la série que
representen en la vida d’aquest subjecte, els antecedents que
hi pot haver, les conjuntures vitals en que es produeixen, i la
manera en que el subjecte parla d’elles; quines paraules fa
servir per indicar I'impas en que es troba.

Aix0 ens permetra situar les coordenades simboliques
d’aquest acte i ens permetra captar allo del que l'acte suicida
I’allunya, en separar-se definitivament de la seva realitat. Aju-
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El suicidi. Un acte especificament huma

Prevenir és ajudar el dar-lo a véncer aquesta resisténcia a saber és una bona estrate-
subjecte a fer el dol, no gia preventiva perque el prevé de futures respostes davant
impassos, que sens dubte tornara a trobar.

mitjangant I"accident Responsabilitzar-lo del seu acte, que no vol dir culpar ni

SUICIda”Slan reduir-lo a la condicié de victima passiva, és ajudar-lo a
deconstruint, amb la respondre’s. Prevenir és ajudar el subjecte a fer el dol, no
paraulaipas a pas, la mitjangant I"“accident suicida” siné deconstruint, amb la pa-
sevarelacié amb raula i pas a pas, la seva relacié amb 1'objecte perdut (parella,

'objecte perdut (parella, fil.l, \sa.lut, digni\tat,.estabilitat gmocippal) (PASK\{AN, 2010).
. I Aixo li permetra evitar haver d’identificar-se amb 1’objecte cai-
fill, salut, dignitat, . . . .

. . gut o rebutjat, com el qui es llanca al buit o desapareix de
estabilitat emocional) I'escena i del vincle a l'altre. Tornar-li, en definitiva, el desig
(PASKVAN, 2010). de viure.
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El procés de dol amb infants i adolescents
en entorn social i el Taller Ara si que sé a
les escoles

Mourning process with children and teenagers in their social
environment and the Workshop “Now I know” in schools

Xusa Serra Llanas’

Abans els infants aprenien llicons de vida observant a casa com la familia es cuida-
va dels malalts o de la persona que moria, i d’aquesta forma ho transmetien a la
segiient generacié. El desenvolupament tecnologic i benestar social va coincidir
amb P’inici d’un rebuig social vers les pérdues, el dol i la mort. Aleshores molts
infants van comengar a quedar al marge d’adversitats, ja no visitaven una persona
malalta ni s’acomiadaven d’un ésser estimat quan moria. En créixer ho sentien com
a pendent de reparar i eren incapagos de transmetre un altre model a la segiient
generaci6. Amb ’objectiu de retrobar llicons de vida, expressar emocions i desco-
brir com cuidar-se i cuidar a qui estimen, des de ’any 2009 s’ha impartit el Taller
Ara si que sé amés de 10.000 infants i adolescents. Aquesta ha estat Pexperiéncia.

Paraules clau: Infants, pérdues, dol, mort, rituals.

Per citar I'article: SERRA LLANAS, Xusa. El procés de dol amb infants i adolescents en I'entorn social i el Taller
Ara si que sé a les escoles. Revista de Treball Social. Col-legi Oficial de Treball Social de Catalunya, abril 2017,
n. 210, pagines 139-151. ISSN 0212-7210.

!Infermera Referent en educacié i acompanyament creatiu a les malalties, el dol i la mort a 'Hospital
General de Catalunya. Autora i docent del Taller Ara si que sé. Llicenciada en Antropologia Social i
Cultural. Postgrau en Tanatologia (UAB) i Acompanyament creatiu al dol i la mort. Master Oficial
de Recerca en infermeria i salut (UIC). Autora del llibre, I jo, també em moriré?. Fundadora de ’asso-
ciaci6 GestDol. Terapeuta del Grup de Dol de I’ Associacié de Dones per la Igualtat.

RTS - Num. 210 - Abril 2017 FHEER)



El procés de dol amb infants i adolescents

Children used to learn life lessons watching at home as the family was taking care
of the sick or of the dying person, and thus transmitted it to the next generation.
Technological development and social welfare coincided with the beginning of a
social rejection towards loss, mourning and death. At that time, many children
began to be left out of adversity, they no longer visited an ill person or say goodbye
to a loved one when dying. When growing they felt this was a pending repair and
were unable to convey another model to the next generation. With the aim of
recovering life lessons, expressing emotions and discovering how to take care of
the loved ones, since 2009 the workshop “Now that I know” has involved more than
10,000 children and adolescents. This has been the experience.

Key words: Children, losses, mourning, death, rituals.

Anys enrere els infants rebien llicons de vida de tot alld que
observaven a dins les cases, veien com es cuidaven els malalts,
com es cuidava del cos quan la persona moria i també apreni-
en el valor social i tranquillitzador dels rituals. Actualment
en la nostra societat observem una important negacié davant
tot allo que implica dolor i més quan el dolor és produit per la
mort d'una persona estimada.

Relacionat amb aquesta negaci6 social trobem un augment
de sobreproteccié vers els infants i adolescents, destinada a
evitar que visquin situacions de patiment emocional. Les men-
tides o la manca d’informacio els fa sentir desprotecci6, confu-
sid i1 desconfianga, quan el que necessiten és tenir 1'oportunitat
de conviure i aprendre de les situacions que els ha tocat viure.

«Ja ho viura quan sigui gran, no cal que ho pateixi ara...» solem dir.

DIBUIX 1. Canvis en la familia d’un infant de 8 anys. Taller Ara si que sé.
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La majoria d’infants acaben vivint un procés de dol contin-
gut i negat perqué queden al marge del dolor familiar, rituals o
celebracions de comiat. La negacié social davant les pérdues
s’ha difés a tots els ambits socials, ens fa por parlar-ne, vivim
com si la vida fos per sempre, evitem pronunciar el nom i el
substituim per altres, «Ens ha deixat... ha marxat». Si tenim pre-
sent que en la vida ens podran curar moltes vegades menys
una, potser ens manquen coneixements envers la mort i el do-
lor emocional que provoca. Uns coneixements necessaris so-
bretot per a les persones amb el compromis de transmetre-ho a
properes generacions, com pares, mares, mestres, professio-
nals de la salut o de I'educacié, que solen trobar-se les mans
buides quan necessiten tractar aquesta dimensié des d’una
vessant personal, cultural, social i educativa.

Amb I'objectiu de vetllar per la salut emocional de la comu-
nitat, a I'any 2009, la Direcci¢ d’Infermeria de 1'Hospital Ge-
neral de Catalunya (Quirén Salut) va crear la Unitat d'Infermeria
Referent en I'acompanyament educatiu a les malalties, el dol i la
mort. A banda de la formaci6 i suport als professionals de la
Salut, pacients i families, el repte era arribar als més vulnera-
bles, els infants i joves, en una de les etapes més determinants
de les seves vides.

Antropologia de la familia en la vida i la mort

La mort i el morir han preocupat en totes les époques, reli-
gions i civilitzacions. Des de fa milers d’anys, les persones
han estat cuidades per persones properes emocionalment i es-
collides per les bones aptituds professionals en l'art de les
medicines (ROHRBACH-VIADAS, 1997). La familia conforma
I'univers de cadasct, 'heréncia cultural i de valors que aca-
ben marcant la forma de viure i morir dins del grup. Que bate-
guen amb el mateix cor i, quan un dels membres mor, tot el
grup queda ressentit emocionalment.

Fins a mitjans del segle xx, la mort solia produir-se a casa i
les families es cuidaven dels éssers estimats. Quan esdevenia
la mort tenien cura del cos, el rentaven, el vestien i s’acomiada-
ven. Els infants hi eren presents i ho vivien com un fet normal
dins del procés vital i la mort era vista com la part terminal de
la vida, no com quelcom amenacador i estrany (CARACUEL,
1983). Abans la mort aglutinava a familiars i amics, moments
per cuidar-se, compartir i expressar temences, enyoranca i
dolor, en definitiva, no sentir-se sols.

La Revolucié Industrial va representar l'inici d’una trans-
formaci6 social, especialment econdmica, sanitaria i cultural,
en una societat batejada com Moderna. Aquest model lenta-
ment va anar distanciant el tema de la mort de les converses
familiars i d’amics i va produir canvis també en la cultura de
la mort i el procés de morir. En pocs anys, vam passar de viure

La majoria d’infants
acaben vivint un procés
de dol contingut i negat
perque queden al marge
del dolor familiar, rituals
o celebracions de
comiat.
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El procés de dol amb infants i adolescents

les malalties i la mort dins les llars, en un context calid, natural i
ritual, a sentir-ho com una experiéncia relacionada amb la por
al desconegut, freda i impersonal (SERRA LLANAS, 2010).

Ens trobem en una societat que, sent mortal, refusa la mort
i ha deixat d’ésser admesa com un fenomen natural (TOMAS—
SABADO i GOMEZ-BENITO, 2003). En relacié amb aixd tro-
bem que no tan sols impedeix morir bé, sin6 que dificulta viure
bé des de molt abans.

Tots aquests canvis socials, culturals i tecnologics, posi-
tius en molts aspectes, han generat també una perdua de co-
neixement familiar cap al malalt i la forma de saber com tenir
cura d’ell (BROGGI, 2011). L’allunyament de la mort fora de la
quotidianitat i tot el que té relaci6 amb les adversitats o perdua
de la salut, sembla una caracteristica de la nostra civilitzacio.
Actualment el tabt del sexe que existia anys enrere ha estat
substituit pel tabta de la mort (ARIES, 1987). Tampoc els pro-
fessionals de la salut reben una formacié adequada que els
ajudi a viure millor el contacte amb situacions extremes i dolo-
roses de persones alienes a la seva vida. Els estudis indiquen
que nou de cada deu professionals viura amb estres la mort
d’un pacient i/o el dol dels familiars. Per aquest motiu sén
necessaris coneixements per a millorar ’acceptacié de les di-
ferents perdues i sobretot del morir.

Malgrat I'esforg dels investigadors per desenvolupar guies
educacionals que ajudin els professionals de la salut a contro-
lar I'ansietat davant la mort, els resultats obtinguts en diver-
sos treballs donen resultats ambigus, si més no contradictoris
(TOMAS -SABADO i GUIX LLISTUELLA, 2001).

Els infants, la morti el dol

L’educaci6 és un medi que proporciona estabilitat al cos i a
I’anima, com una suma de processos pels quals un grup social
transmet un model de capacitats i poders, i reorganitza i re-
construeix les emocions que l’ajudin a adaptar-se a les tas-
ques que desenvolupara en el procés psicologic al Ilarg de la
seva vida (RODRIGUEZ 2012). Al llarg de la infancia I’anima
es nodreix de les emocions generades per les vivéncies perso-
nals, i desenvolupa un model d’expressié o contencié i que
repetira davant qualsevol adversitat.

Els aspectes educatius més importants s"han de rebre del
grup familiar. Pels infants, la familia sén persones de referén-
cia necessaries pel seu desenvolupament i que els atorga un
paper decisiu en la seva aculturaci6 i socialitzacio.

En canvi els canvis socials i culturals en el tema que ens
ocupa originen una involucié en la maduresa emocional da-
vant les adversitats, impedint la transmissié de coneixements
que en el seu moment (quan aquests adults eren infants) tam-
poc van rebre.
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Dibuix 2. L’Alda, de 7 anys, dibuixa la familia. Taller Ara si que sé.

4

DIBUIXO LA MEVA FAMILIA I A QUI ESTIMO (13)
7

“Fora molt 1itil que hi hagués més gent que
parlés de la mort com d'una part intrinseca

de la vida, de la mateixa manera que no vacil lem
en parlar que algui esta esperant un altre nen”.

E. KUBLER-ROss

Quan, avui dia, preguntes als adults sobre la seva experi-
éncia amb les malalties i la mort, la majoria recorden que d’in-
fants van viure una situacié d’exclusi6 familiar, no van poder
visitar a la persona estimada a 'hospital, o no els van explicar
que la persona havia mor i com aquesta desvinculaci6 va tenir
conseqiiencies emocionals. Una vegada convertits en adults
no saben canviar el model rebut i transmeten als seus fills la
contenci6 i sobreproteccié emocional que van rebre (SERRA
LLANAS, 2014).

Aquesta tendencia familiar i social fa anys que es transmet,
fet que provoca una perdua de coneixements i els priva de la
possibilitat d’acomiadar-se de l'ésser estimat (familiar o mas-
cota).

Els infants han perdut 'oportunitat d’observar el declivi
natural de la vida i la mort.

“La ignorancia provoca por i desconfianca, en canvi el saber
es converteix en sequretat. EI que es viu i se sent de jove,
acompanyarad la vida de l'adult que sera dema”.

XUusA SERRA

Els infants han perdut
I’oportunitat d’observar
el declivi natural de la
vida i lamort.
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El procés de dol amb infants i adolescents

Segons I'Institut Nacional d’Estadistica, 'any passat van
morir a Espanya gairebé 400.000 persones. Els darrers estudis
indiquen que cada decés afectara a unes deu persones de mit-
jana, de les quals un 10% experimentara trastorns en la seva
salut fisica i mental (MINGUEZ i RUIZ, 2015). D’aquestes da-
des es dedueix que un nombre considerable de persones, en la
intimitat de la llar viuen tristes, enfadades i mancades de re-
cursos adaptatius davant les adversitats.

Es preocupant que alguns estudis mostrin com actualment
el suicidi s’ha convertit en la segona causa de mort entre els
joves de 15 a 24 anys («Cat Salut. Instruccié 10/2015 Atencio
a les persones en risc de suicidi. Codi risc de suicidi (CRS)»
2015).

Persisteixen les incognites sobre la vertadera incidencia,
pero el que esta comprovat és que la depressi6 és un important
factor en la predlsp051c10 del suicidi en adolescents i adults
(TOMAS-SABADO i GOMEZ-BENITO, 2003).

Altres estudis relacionats indiquen que, a I’any 2020, la
depressi6 sera la segona causa de malaltia més prevalent del
mon (després de la cardiopatia isquémica). Son dades basa-
des en la salut mental dels actuals adolescents i joves, junta-
ment amb els factors socials i estils de vida que els acompanyen
(MARTINEZ -HERNAEZ i MUNOZ GARCIA, 2010) i que in-
diquen com el mén desenvolupat, confortable i modern, esta
girant cap a un desconfort emocional.

Pel que sembla, el patiment pot estar present en la vida de
I'infant si no aprenen de llicons de vida basades en la seva
propia experiéncia i realitat. En créixer els manquen estra-
tegies adaptatives i senten impoténcia per la dificultat de no
saber transmetre als fills el que en el seu moment tampoc van
rebre.

Els mateixos infants s’adonen que, en la nostra cultura,
s’intenta amagar el dol i dominar la mort i aquesta negaci6 i
soledat davant els sentiments els pot deixar en una situacié de
necessitar reparar aquesta desadaptacié6 emocional. S'arriba a
un punt en que fins i tot han de reprimir les manifestacions
individuals de dol, perque la societat no accepta que se li re-
cordi I'existencia de la mort (TOMAS-SABADO i GOMEZ-
BENITO, 2003).

Relat de testimonis. Escola Can Matas. Sant Cugat del Valles.

«Ernesto (10 anys): Quan tu ets petit i es mor un familiar teu,
també tens dret a saber que ha mort i que sempre que estis
desanimat has d’estar acompanyat».

«Dani (10 anys): Quan una persona plora quan algi es mor
vol dir que l'estima. Quan tens moments de tristesa, els nens
petits hem de plorar amb la familia, perqué un nen també vol
compartir els sentiments amb la seva familia».
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Dibuix 3. Pau de 8 anys s’expressa en U'espai del record. Taller Ara si que sé.

ESPAI PEL RECORD... ET DIBUIXO PERQUE T’ESTIMO
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Taller ara si que sé. (Taller de les pérdues, el dol i la
mort per a infants i joves a les escoles)

Iniciativa

El compromis historic d’infermeria és tenir cura de les per-
sones més vulnerables. Per aquest motiu la manca d’estrategi-
es adaptatives davant les adversitats va ésser I'origen que en
I’any 2009, conjuntament amb Anna Cruz Oliveras, Directora
d’Infermeria de I'Hospital General de Catalunya, ens propo-
séssim donar forma a aquest projecte social i educatiu.

La informaci¢ recollida ens va dur a fer-nos moltes pregun-
tes: era possible promoure un canvi d’actitud davant les ad-
versitats? Com arribar al major nombre d’infants i que fossin
ells mateixos els qui ajudessin emocionalment els adults? Com
aconseguir-ho?

L’experiencia dins 1’ambit familiar personal i professional
(hospital) ens indicava la capacitat dels infants per generar
pensaments i reflexions en els adults. Per tant, per a promoure
aquest canvi cultural calia arribar als infants des d’un espai
de confianga, protegit, respectat i neutre emocionalment: 1’es-
cola.

El recolzament de la Direccié de 'Hospital General de
Catalunya al llarg dels anys ha estat clau per poder donar
continuitat a la iniciativa d’apropar la vida i la mort als in-
fants, i amb uns coneixements que compartissin espai amb la
formacié reglada.
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El procés de dol amb infants i adolescents

Procés d’elaboracio

Objectius: Vam determinar:

- Vetllar per la salut emocional dels infants i joves

- Reflexionar sobre les péerdues i la seva normalitat en el
Cicle de la Vida.

- Facilitar 'expressi6é d’inquietuds, emocions i sentiments.

- Identificar el que senten i el perque ho senten.

- Saber cuidar-se i cuidar de I'altre davant una situacié
de dol.

- Descobrir el valor terapeutic dels rituals.

- Detectar dols complicats.

Assessorament: Per assolir els objectius necessitavem asses-
sorament de mestres i pedagogs que aportessin coneixe-
ments i documentacié pedagogica imprescindible sobre la
maduresa emocional a cada edat i que, com a infermeres,
desconeixiem. Aquesta informacié va ser clau per adaptar
els temps i continguts a cada edat.

Continguts. S"han elaborat tenint en compte:

El descobriment personal: Qui séc i que m’agrada. La meva
familia i els seus canvis. Els pares, que han perdut i que
han fet davant la pérdua.

El descobriment de 'entorn: Compartir experiencies per-
sonals relacionades amb les pérdues. La mort d'un ani-
mal o mascota. Compartir en grup les emocions.

El descobriment de les propies perdues: Com vull que els
altres m’ajudin en el meu dol. El valor dels rituals. De-
tectar processos de dol complicats.

Identitat. Una vegada elaborat necessitava un nom repre-
sentatiu i vam posar-li Taller Ara si que sé. En aquest mo-
ment es va posar al servei d’institucions (regidories
d’ensenyament dels ajuntaments) i escoles.

Subvencionat. Amb l’objectiu d’arribar al major sector de
poblacio, la direccié va determinar-ne la gratuitat. Des de
I'any 2009, el Taller Ara si que sé, esta subvencionat per
Quirén Salut i impartit per Xusa Serra.

Format

Integra coneixements sobre les pérdues, el dol i la mort i el

desenvolupament de la intel'ligencia emocional, amb la for-
macié reglada. El Taller és creatiu i participatiu en tots els
grups d’edat i els infants sén els qui el fan unic i irrepetible.

Els continguts i els temps s’adeqtien a la capacitat per mante-

nir el nivell de concentraci6 que l'infant té a cada edat. La filo-
sofia del Taller Ara si que sé es basa en el format YOU KNOW
YOU? (Que saps tu?) on l'infant descobreix els seus propis pensa-
ments sobre el tema i sols es treballa des de la seva perspectiva.
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Foto 1. Infants de P3 durant el Taller Ara si que sé.

El Taller s’irr\1pa}'teix dins 'aula de I'escola a cadfa grup/ E|Taller s’imparteix dins
Flasse i en presencia del megtre/tutor. 'Un format. visual els |15,1a de I'escola a cada
introdueix de forma progressiva en el Cicle de la Vida, alhora el .
que estimula la seva necessitat de coneixer, saber i participar. grupiclasse | en
S'hi tracten les diferents perdues i canvis en la vida: separaci¢ Presenciadel mestre/
dels pares, perdua de la salut d’un familiar o la mort d’un tutor.
ésser estimat.

Es promou la importancia de la confidencialitat: la majoria
dels infants tenen la necessitat de compartir emocions i preo-
cupacions que no han estat expressades. Descobreixen viven-
cies d’altres companys i diversitats culturals. El Taller és punt
d’inici de futures reflexions.

Foto 2. Mural dels alumnes de cinqué realitzat després
d’assistir al Taller Ara si que sé. Escola Pi d’en Xandri.
Sant Cugat del Valles.
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El procés de dol amb infants i adolescents

Professionals i alumnes convidats

Amb I'objectiu de promoure un canvi social d’actitud da-
vant les adversitats es permet 'assistencia dels professionals
vinculats als infants, docents, psicopedagogs, alumnes de
Batxillerat (treballs de recerca sobre el dol infantil) i estudiants
de Ciencies de I'Educacié que realitzin el TFG sobre el dol.

Dossier

Els mestres disposen d’un dossier on poden trobar infor-
macié sobre bibliografia especifica. Dins el dossier també s’hi
troben els segiients documents:

Full informatiu pels pares/mares
Si el mestre ho considera oportd, disposa d'un full explica-
tiu del taller que pot utilitzar i difondre de la forma que
cregui convenient.

Qiiestionari de valoracio
Després del Taller es demana als mestres que responguin un
qiiestionari on es recull la seva opinid. Les respostes reco-
llides s"han convertit en una eina de modificacié i millora.

Fitxes

Des de I'escola s'imprimeix per a cada infant una fitxa as-
signada a cada grup d’edat. L'objectiu és fomentar el dia-
leg familiar vers el Cicle de Vida i les pérdues. Les fitxes
permeten als infants poder expressar el que senten en for-
ma de dibuixos o escriptura (segons I'edat).

Els dibuixos de les fitxes aporten valuosa informacié sobre
les emocions dels infants. Un cop finalitzat el taller les fit-
xes es poden incloure dins els albums escolars que porta-
ran a casa. Hem comprovat que les fitxes també s’han
convertit en una eina per a altres professionals (psiquia-
tres, psicolegs, logopedes...), en la deteccié de trastorns
emocionals.

Informacio sobre reaccions més habituals després del taller.

El dossier també inclou informacié sobre les reaccions més
habituals dels infants després d’assistir al Taller Ara si que
sé, com la necessitat de parlar o reflexionar sobre contin-
guts del Taller. Interés en compartir el que han descobert i
satisfacci6 per la informacié de que disposen.

També s’informa de les repercussions intel'lectuals que pot
originar en l'infant i jove que esta vivint un temps de dol.

Un dels objectius del Taller és evidenciar situacions emocio-
nals no resoltes. Per aquest motiu el dossier inclou informacié6
de recursos en el cas de detectar manifestacions de pors noc-
turnes, regressions, baix rendiment escolar o agressivitat. Els
alumnes son els grans protagonistes dels tallers i, per tant, la
seva valoraci6 i percepcid era clau per poder coneixer quins
continguts del taller s"havien de millorar i modificar.

RTS - Nam. 210 - Abril 2017



Dibuix 5. Claudia de 7 anys. Utilitza la fitxa per acomiadar-se del seu avi.

ET DIBUIXO PERQUE T'ESTIMO.. ESPAI PEL RECORD

Valoracions d’infants. Ens interessava conéixer la percepci6
que els infants tenen del Taller Ara si que sé. Per aquest motiu ho
vam demanar a infants de sise (12 anys). Aquestes sén les
respostes enviades per la seva mestra de I'Escola Can Matas
de Sant Cugat.

Dani: Jo ahir vaig aprendre moltes coses i una d’elles és que pots
estimar igual 0 més a una persona que ja no visqui. També he apreés
el valor dels sentiments i la forca interior d’'un mateix. Gricies
Xusa, la meva besavia estard molt contenta de mi.

Alex: Jo he apres que els rituals son coses boniques que normalment
es fan quan algii mor.

David: Jo he aprés que quan una persona plora quan algii es mor vol
dir que l'estima. Quan tens moments de tristesa, només els bons
amics son els que et donen suport. També, que els nens petits han
de plorar amb la familia perque un nen també vol compartir els seus
sentiments amb la seva familia.

Manel: Jo he apres que has de riure quan puguis i plorar quan ho
necessitis, ser lliure dels pensaments del altres per por al que di-
guin.

Ernest: Jo el que he apres és que, quan tu ets petit i es mor un familiar
teu, també tens dret a saber que ha mort i que sempre que estas
desanimat has d’estar acompanyat d’algii o que, quan hi ha algun
amic teu que esta trist, [’has de consolar.

Alexandra: Durant la vida les persones per velletes es moren, pero no
només per aquest problema; aixi que, a les persones a qui se’ls ha
mort algun familiar o amic els hem d’acompanyar i guardar silenci.

Eudald: En aquest taller he aprés que si plores per algii és que en
realitat I'estimes.
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Claudia: EI que jo he apres en aquest taller és que no has de tenir por
a la mort, perqueé forma part del cicle de la vida.

Eduardo: Vam fer el tema de la mort, va ser molt bonic i sentimental.
Em va semblar que el métode d’anar aprofundint cada vegada més
en el tema era molt intel ligent. Primer amb cucs de seda, després
amb ocells, bebés i persones. Encara que era una mica trist ara puc
dir: Ara si que sé!!!

Marina: He aprés que no pots viure sense que algii t’estimi. Que cada
llagrima és una abracada que no et poden fer.

Laura: He apres que és millor plorar amb la familia, que quan es mor
algii ho has de superar i no recordar-ho tant perque et poses trist.

Laura: He apreés que la vida s’ha d’aprofitar al maxim perqué de vida
només n’hi ha una i no sabem quan durara...

Roger: He apres que les persones no només es poden morir de vells.

Pablo: He aprés que tothom es mor.

Osama: He aprés que no només hi soc jo siné que també hi son els
altres en aquesta vida. Que si algil esta plorant no has de dir-li que
no plori, has de fer-li companyia. He aprés com s’han de tractar les
persones que estan malament.

Cal formara Futur del Taller Ara si que sé

professionals (mestres,
psicolegs, infermeres o
treballadors socials...)

que I'imparteixin en un

Les sol licituds per part de les escoles creixen en cada curs.

L’any 2009 el Taller Ara si que sé es va impartir a 250 infants i
actualment s’imparteix a més de 3.000 cada curs.

Aquesta creixent demanda ens fa plantejar la necessitat de

futurigarantiraixiels  transmetre I'experiencia necessaria. Cal formar a professio-
objectius, respectantla  nals (mestres, psicolegs, infermeres o treballadors socials...)
filosofia del Taller Arasi que l'imparteixin en un futur i garantir aixi els objectius, res-
que sé. pectant la filosofia del Taller Ara si que sé.

Dibuix 6. Valoracions dels infants després d’assistir al Taller Ara si que sé.
Les seves paraules mostren la necessitat d’expressar el que senten.

Vera Li - Va ser un taller molt bonic. Em va ajudar a aprendre que plorar és bo. No és
gens dolent. La Xusa ens va dir que quan plorem vol dir que estimem molt aquella persona.
Quan estimes a algu no has de guardar les llagrimes, has de plorar i aixi expresses els teus
sentiments. També vaig aprendre que les persones que estimes sempre estaran en el teu

cor.

Ferran — Jo he aprés que si algl es mor sempre estara en el teu cor i que si plora algun
company, és que s'estimava molt a aquella persona i no hem de dir-li que pari de plorar.

Nora — He aprés que si algd se't mor o els teus pares es separen, no thas d'amargar, has
de viure cada moment, aquests moments tan especials. Jo la veritat vaig plorar i després

em vaig sentir genial.
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L’associacié Dret a Morir Dignament

L’associacid Dret a Morir Dignament: trenta-
quatre anys d’historia i un present molt actiu

The Association “Right to Die with Dignity”: thirty-four years
of history and a very active present

Isabel Alonso Davila'

En aquest article es repassa primer, d’'una manera molt breu, la historia de ’asso-
ciaci6 Dret a Morir Dignament (DMD), a partir d’una cronologia que ens porta des
de la seva fundacié el 1983 fins al 2003. A continuacio, es relaciona aquesta historia
amb la consecucié d’alguns drets que ja tenim per a morir més dignament: el dret
afer un DVA, el dret a rebutjar un tractament, etc. Després s’assenyalen els drets
per a morir més dignament que encara no hem aconseguit, i pels que DMD conti-
nua lluitant: Peutanasia i el suicidi medicament assistit, per acabar citant els ser-
veis que ofereix I’associacié DMD-Cat ila seva estructura de funcionament.

Paraules clau: Mort, dignitat, Dret a Morir Dignament, Document de Voluntats
Anticipades (DVA), eutanasia, suicidi médicament assistit.

Abstract

In this article, we briefly review the history of the Association “Right to Die with
Dignity” (DMD) based on a chronology that takes us from its foundation in 1983 to
2003. This story is related to the achievement of some rights that we have already to
die with more dignity: the right to an Advanced Directives document, the right to
reject a treatment, etc. Next, we point out the rights to die with more dignified that
we have not yet achieved, and for which DMD continues to fight: euthanasia and
medically assisted suicide, to end up citing the services offered by the association
DMD-Cat and its working structure.

Key words: Death, Dignity, Right to Die with Dignity, Advanced Directives Docu-
ment, euthanasia, medically assisted suicide.

Per citar 'article: ALONSO DAVILA, Isabel. Lassociacié Dret a Morir Dignament: trenta-quatre anys d'historia i
un present molt actiu. Revista de Treball Social. Col-legi Oficial de Treball Social de Catalunya, abril 2017, n. 210,
pagines 153-167. ISSN 0212-7210.

! Presidenta de DMD-Cat.
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1. La historia de 1’associacié Derecho a Morir Digna-
mente (DMD): algunes dates.

Derecho a Morir Dignamente té els seus origens el 1983, fa
trenta-quatre anys, quan un jove professor de matematiques
de Madrid, Miguel Angel Lerma, va dirigir una carta al diari
El Pais (11/11/1983). Aquestes van ser algunes de les coses
que hi va escriure:

“Em trobo gratament sorpres per la recent aparicié
en el seu diari (... ) d'un article sobre 1"Associacié fran-
cesa pel Dret a Morir amb Dignitat. Fa temps que perse-
gueixo la creacié d’una associacié semblant a Espanya
ivoldria donar a coneixer les meves intencions. S6c mem-
bre de The Voluntary Euthanasia Society, de Londres, des
de maig d’aquest any i he intentat contactar amb totes
les societats d’aquesta indole que conec (més de 30 a tot
el mon). Actualment disposo d’informacié rebuda de 15
associacions. Les seves activitats se centren en els se-
glients punts:

1. Distribucié d’impresos per a la formulacié d’una
declaracié en la qual el subjecte expressa la seva
voluntat de no ser mantingut artificialment amb
vida si no hi ha possibilitats raonables de recupe-
raci6 i de rebre la medicaci6 necessaria per mante-
nir-lo lliure de dolor i patiment, encara que aixo
acceleri el moment de la seva mort.

2. Propostes de clarificacié i modificacié de lleis en
defensa del dret a morir. En particular: legalitza-
ci6 de l'eutanasia voluntaria activa per als malalts
en estat terminal, que es practicaria sempre a peti-
ci6 del subjecte i amb les degudes garanties.

3. Promocié d"un clima d’opini6é publica favorable i
tolerant amb el dret a morir amb dignitat.

Algunes associacions distribueixen entre els seus
membres un llibre o fullet amb instruccions i consells
per a la practica de l'autoalliberament (suicidi en cir-
cumstancies que justifiquen I’eutanasia voluntaria: nor-
malment, malaltia en estat terminal).

(...) convido a que publiquin la meva carta al seu
diari, aixi com les que poguessin escriure altres perso-
nes interessades pel tema. Per ara, donaré una adrega
on podrien comunicar amb mi totes les persones que ho
desitgessin (...)"?

2Es pot consultar la carta sencera a ADMD, Una mirada a la Historia de I’Associacio DMD, Barcelona,
2015, pagines 24-25.
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_ Dues-centes persones es van posar en contacte amb Miguel
Angel Lerma i, juntes, van posar en marxa DMD a I'estat espa-
nyol. Entre aquestes persones, es trobaven un nombre impor-
tant de residents a Barcelona. Un d’ells va ser Salvador Paniker
(1927-2017) que va ser president de DMD durant molts anys,
concretament vint-i-u: del 1986 al 2007. I, a partir del 2007 i
fins al dia de la seva mort (1/04/2017), president d"honor.

Podem seguir, per apropar-nos a la historia de DMD, la
cronologia que el propi Salvador Paniker ens va deixar al seu
article “A tall de proleg”®:

- E1 1985 es va constituir un grup local de DMD a Barcelona.
Algunes reunions es van fer a la seu de 1'Editorial Tus-
quets, gracies a Beatriz de Moura, i, més endavant, a la
Casa Elizalde.

- E1 1986 DMD va elaborar i distribuir el seu primer model
de Testament Vital, antecedent de ’actual Document de
Voluntats Anticipades (DVA). També és aquest 'any de
la Ley General de Sanidad, promoguda pel ministre Ernest
Lluch, que per primera vegada a Espanya parlava de drets
dels pacients i, entre ells, de la possibilitat de renunciar a
un tractament, si bé aquesta renuncia, si es donava en un
context d’hospitalitzacio, significava que s’havia de pren-
dre l'alta voluntaria. Mentrestant, DMD augmentava el
nombre de persones associades i la seva preséncia als
mitjans de comunicaci6.

- E1 1989 Ila seu estatal de DMD passa de Madrid a Bar-
celona i, com ja hem assenyalat, Salvador Paniker comen-
¢a la seva presidencia.

- E11993 va ser un any molt important per a DMD per diver-
sos motius, tots ells relacionats amb la demanda de Ramén
Sampedro de poder ser ajudat a morir presentada el 30
d’abril al jutjat ntiimero 5 de Barcelona, amb el suport juri-
dic de DMD. Aquest cas va obrir clarament el debat sobre
I'eutanasia i el suicidi medicament assistit a tota la socie-
tat espanyola i ho va fer d’'una manera tan important que
tothom ho recorda encara molt clarament. Precisament va
ser en relaci6 al cas de Ramon Sampedro que DMD va
presentar una proposta de redaccié alternativa a l'article
143 de Codi Penal, adjuntant un punt 4 que pogués
despenalitzar 1'ajuda a morir als malalts terminals que
ho demanessin reiteradament, si bé aixo no es va aconse-
guir, com veurem més endavant. També va ser aquest any
quan va arribar al Senat un avantprojecte de Llei d’euta-
nasia de la ma del senador Cesareo Rodriguez Aguilera,
un independent proposat al Senat pel PSOE. Coincidint

% Salvador Paniker, “A tall de proleg” a Una mirada a la historia de I'associaci6 DMD, ADMD, Barcelona,
2015, pagines 11-20.
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amb tota aquesta situaci6, DMD va demanar a un grup
d’artistes i intel-lectuals que firmessin un manifest en fa-
vor de la despenalitzacié: Carlos Castilla del Pino,
Santiago Dexeus, Nuria Espert, Fernando Savater, Joan
Manuel Serrat, Pilar Mir6, Terenci Moix, Carmen Rico
Godoy, Joaquin Estefania i Fernando Ferndn Gémez van
estar entre els signants.

El 1994 DMD complia deu anys i continuava creixent.
Aix0 va permetre a l’associacié llogar un local al centre
de Barcelona, concretament al Portal de I'Angel namero
7, 4rt, que -fins avui dia- ha sigut seu estable i lloc de
referéncia. Va ser també aquest any quan DMD va firmar
un acord amb The Voluntary Euthanasia Society per traduir
al castella el fullet6 d’autoalliberament Departing Drugs,
aquell al que feia referéncia Miguel Angel Lerma a la car-
ta a El Pais ja citada.

El 1995 el nou Codi Penal espanyol, considerat el Codi
Penal de la democracia, va recollir part de la redaccié pro-
posta per DMD per I'article 143.4, perd només per reduir
les penes a qui ajudés a morir a la persona que patis sofri-
ments greus, permanents i dificils de suportar i sol'licités
expressament ajuda per fer-lo. Per tant, no es va despe-
nalitzar 1’eutanasia. Una ocasi6é perduda.

E1 1997 DMD va comparéixer davant la Comissié de Justi-
cia del Parlament de Catalunya. Hi van representar I'as-
sociacié Salvador Paniker, com a president, Juana Teresa
Betancor, com a vicepresidenta, i Joan Josep Queralt, cate-
dratic de Dret, com assessor juridic de DMD.

El 1998 va morir Ramén Sampedro després d'ingerir cia-
nur, un suicidi assistit per Ramona Maneiro i d’altres dels
seus amics i les seves amigues. La mort de Sampedro va
tenir una amplissima ressonancia als mitjans de comuni-
cacig, tant nacionals com internacionals, i DMD va reco-
llir milers de firmes d’autoinculpacié de persones i
institucions en un text que comengava aixi: “Jo també vaig
ajudar a morir a Ramén Sampedro”.

L’any 1999 va ser molt important per a la mort digna des
del punt de vista parlamentari perqué, d'una banda, es va
crear al Senat espanyol una Comissié Especial per I'Estu-
di sobre I'Eutanasia -la vicepresidenta de DMD, Juana
Teresa Betancor, hi va compareixer. D’altra banda, al Par-
lament de Catalunya es va produir un acord unanime
dels partits politics sobre una Llei que inclogués el Testa-
ment Vital. Aquesta llei es va aprovar l'any segtient, el
2000. Va ser Joan Ridao, diputat d’Esquerra Republica-
na de Catalunya (ERC), el que va presentar al Parla-
ment la Llei sobre el dret a la informacio concernent a la salut
i a l'autonomia del pacient i la documentacio clinica, que, entre
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altres coses, legalitzava el Document de Voluntats Antici-
pades (DVA). Va ser aprovada per unanimitat.

- L’any 2001, el mateix que Holanda aprovava la Llei de
terminacié de la vida a peticié propia i d’ajuda al suicidi, es va
presentar publicament a Barcelona, amb suport de I’ Ajun-
tament de la ciutat, la Federaci6 Mundial de les Associa-
cions pro Dret a Morir Dignament (WFRtDS).

L’any 2002, el mateix que Belgica aprovava la seva llei
d’eutanasia, Catalunya regulava el Registre de Voluntats
Anticipades i Espanya aprova la llei 41/2002 reguladora
de I’Autonomia del Pacient (LAP) molt similar a la llei
catalana del 2000 ja citada.

L’any 2003 és, sense dubtes, I'any de Mar Adentro, la
pel-licula d’Alejandro Amendbar protagonitzada per
Javier Bardem, que portava a la gran pantalla la historia
de Ramoén Sampedro. Es va convertir en un éxit nacional
i internacional (Oscar a la millor pellicula estrangera).
DMD va col'laborar molt en la fase d’escriptura del gui6
del film, molt especialment la socia Gené Gordé i Aubarell
que havia sigut el contacte de DMD amb Ramén Sampedro.

El 2004 "associaci6 DMD va passar a tenir una estructura
federal. Es van federar les associacions de DMD de
Catalunya, Euskadi, Galicia i Madrid. Més endavant, s’hi
afegirien Andalusia, Aragé, Asttries, Navarra i Valéncia.

El 2005 Luis Montes, metge coordinador d'urgencies de
I'hospital Severo Ochoa de Leganés, va ser cessat del seu
carrec, acusat de causar la mort a quatre-centes persones
per sedacions que, com demostraria la senténcia absolu-
toria posterior, eren completament legals.

El 2006 amb el PSOE de nou al govern -des de 2004- DMD
va fer una campanya perque es complissin les seves pro-
meses electorals respecte a la mort digna, que, tanmateix,
van restar incomplides. A Catalunya, la incidéncia de I'as-
sociacié va ser fonamental per a I'aprovacié de l'article 20
del nou Estatut de Catalunya, que porta per titol Dret a
viure amb dignitat el procés de la mort.

El 2007 es produeix la condemna per actuacions legals,
sedacions terminals, en I"'Hospital Severo Ochoa de
Leganés. Aquest malson acabara amb I’absolucié, com no
podia ser d’una altra manera, i a I'any segtient, 2008 i fins
avui dia, Luis Montes sera el president de 1"Associacié
Federal DMD.



2. Els drets per morir més dignament que ja hem
aconseguit

_ Si tornem per un moment a la carta a El Pais de Miguel
Angel Lerma del 1984, podem veure que una part de les pro-
postes que ell assenyalava que feien associacions pel dret a
morir dignament de fora del nostre pais, ja hem aconseguit
que siguin drets legals reconeguts a Catalunya. Per exemple,
la primera proposta que citava Lerma: “Distribucié d’impre-
sos per a la formulacié d"una declaracié en la qual el subjecte
expressa la seva voluntat de no ser mantingut artificialment
amb vida si no hi ha possibilitats raonables de recuperaci6 i
de rebre la medicacié necessaria per mantenir-lo lliure de do-
lor i patiment, encara que aixo acceleri el moment de la seva
mort”. Parlava aqui Lerma d’allo que en el mén anglosaxé es
coneix com a Living Will i que la nostra associacié va traduir
com a Testament Vital. Doncs bé, tant la llei catalana 21,/2000
com a l'espanyola 41/2002 van legalitzar aquest document, a
Catalunya primer i a tot I'estat espanyol després. El que diu al
respecte la Llei 21/2000, de 29 de desembre, sobre els drets d’infor-
macié concernent la salut i I'autonomia del pacient, i la documenta-
cio clinica* és:

Article 8. Les voluntats anticipades

1. El document de voluntats anticipades és el document,
adrecat al metge responsable, en el qual una persona
major d’edat, amb capacitat suficient i de manera Iliu-
re, expressa les instruccions a tenir en compte quan es
trobi en una situacié en que les circumstancies que
concorrin no li permetin d’expressar personalment la
seva voluntat. En aquest document, la persona pot
també designar un representant, que és l'interlocutor
valid i necessari amb el metge o I'equip sanitari, per-
que la substitueixi en el cas que no pugui expressar la
seva voluntat per ella mateixa.

2. (...) la declaracié de voluntats anticipades s’ha de for-
malitzar mitjancant un dels procediments segiients:

a) Davant de notari. En aquest suposit, no cal la pre-
séncia de testimonis.

b) Davant de tres testimonis majors d’edat i amb ple-
na capacitat d’obrar, dels quals dos, com a minim,
no han de tenir relacié de parentiu fins al segon
grau ni estar vinculats per relacié patrimonial amb
I'atorgant.

3.(.)

*Es pot consultar la llei a la pagina http://civil.udg.es/normacivil/cat/Persona/PF/L21-00.htm#C4
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4.Si hi ha voluntats anticipades, la persona que les ha
atorgades, els seus familiars o el seu representant ha
de lliurar el document que les conté al centre sanitari
en que la persona és atesa. Aquest document de vo-
luntats anticipades s’ha d’incorporar a la historia cli-
nica del pacient.

Quedava aixi legalitzada, amb el nom de Document de
Voluntats Anticipades (DVA), una practica que a DMD es feia
ja des de I'any 86 amb el nom de Testament Vital. El DVA, com
acabem de veure al redactat de 'article 8 de la llei, és un docu-
ment en qué expressem la nostra voluntat sobre les atencions
mediques que desitgem o no desitgem rebre en cas de patir una
malaltia que ens hagi portat a un estat que ens impedeixi ex-
pressar-nos per nosaltres mateixos

Per qué a DMD donem tanta importancia a aquest docu-
ment? Perque, com diem a les nostres xerrades, és la nostra veu
quan nosaltres no podem expressar la nostra voluntat. Es a
dir, que garanteix que no perdrem el nostre dret a I'”autonomia
com a pacients tampoc en les etapes finals de la nostra vida. Ja
hem vist al text legal que pot fer el DVA tota persona major
d’edat, amb capacitat suficient i que estigui actuant lliurement,
sense cap tipus de coacci6.

Per fer el DVA a DMD recomanem seguir els segiients passos:

Primer: Reflexionar sobre com ens agradaria morir, que
volem i qué no volem, que és important per a nosaltres quan
ens referim a qualitat de vida, vida digna... En aquesta reflexi6
ens pot ajudar pensar en situacions que hem vist i que no vol-
driem per a nosaltres, o en situacions bones que si desitjariem.

Segon: Redactar el nostre DVA. Hem de saber que existei-
xen models (el de DMD, el del Departament de Salut de la Ge-
neralitat, etc.), perd que s6n exactament aixd, models, i que
som nosaltres els que hem de redactar el nostre document. Sem-
pre podrem adaptar els models existents als nostres interessos
i valors, partint, si ens facilita les coses, del model existent que
ens sembli el més proper a les nostres idees. El que sempre ha
de ser presentat de forma clara al DVA és la identificacié i,
normalment, també diem que no volem que ens allarguin la
vida inttilment per mitjans artificials si estem en situaci6 irre-
versible i que ens donin tot allo necessari per no patir. Hem de
tenir clar que el DVA es pot revocar o canviar per un altre en
qualsevol moment que ho desitgem. L'altim sera el valid.

Tercer: Fer que sigui legal. Ho podem fer de dues maneres:
a la notaria o davant tres testimonis (les dues maneres sén
igualment legals). Bé el notari o bé els testimonis donen fe que
tenim plenes facultats mentals i que fem aquest document 1liu-
rement, sense pressi6 de cap tipus, condicions que, com hem
vist, exigeix la llei 21/2000. Si ho fa el notari, que és la solucié
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més senzilla, excepte el cost (uns 70 euros), ell és el testimoni i
s’encarregara de registrar el nostre DVA en el Registre General
del Departament de Salut, pero és molt important defensar el
nostre text. Encara que el notari tingui un text ja escrit del
DVA, hem de fer prevaler el que nosaltres hem redactat. Si es fa
davant testimonis, han de ser persones adultes i, com a minim
dues d’elles, no tenir relacions familiars (fins al segon grau) ni
patrimonials amb la persona que fa el DVA, com també hem
vist al text legal. Es important saber que podem anomenar alguna
persona que ens representi si bé no és obligatori: el DVA és d’obli-
gat compliment també si no existeix la figura del representant.
Aixo ultim s’ha de tenir en compte perque, per exemple, a la nos-
tra associacié venen persones preocupades ja que, per la seva
edat o alguna altra circumstancia, no tenen persones properes a
les que demanar que siguin els seus representants. De totes
maneres, si és possible, a DMD aconsellem designar una o
dues persones que ens representin per si es donen les circum-
stancies d’haver de defensar el compliment de la nostra volun-
tat. Per tal de decidir quines seran les persones que millor ens
representaran, hem de pensar en persones properes, que ens
coneguin bé i sapiguen el que volem, que es comprometin a
defensar el nostre DVA -la nostra voluntat- i que emocio-
nalment se sentin capaces de fer-ho quan arribi el moment.

Quart: assegurar que el DVA pugui complir la seva funcié.
Aquesta part és també molt important. Si fem el nostre DVA
pero ningt sap que el tenim fet, es pot donar la possibilitat que no
arribi a complir la seva funcié. Per aixo, cal parlar-ne amb I'en-
torn proper (pot ser un bon motiu per parlar de la mort), entregar
una copia al personal medic (del CAP, de la matua, de I'hospi-
tal...) i, molt important, registrar-lo al Registre General del Depar-
tament de Salut perqué consti a la nostra historica clinica i
pugui ser consultat digitalment per qualsevol metge que ens
atengui (ja hem dit que si hem fet el DVA davant notari, sera ell
I'encarregat de registrar-lo, pero si el fem davant de tres testi-
monis, ens hem d’encarregar del registre nosaltres mateixos).

A DMD ens agrada dir que el DVA és un regal. Un regal per
a nosaltres, perqué protegeix els nostres drets i ens déna
tranquil-litat. Un regal per a la nostra familia, perque, en mo-
ments durs, allibera la seva responsabilitat, ja que no els hi
carreguem amb decisions que ja hem pres nosaltres. Un regal
per a I'equip medic, perque els ajuda a decidir amb seguretat,
ja que estara orientat sobre com ha d’actuar per complir la
nostra voluntat respectant el nostre dret a 'autonomia. A més,
el DVA facilita 'acord entre tothom: 'harmonia entre el ma-
lalt, el seu entorn proper i 'equip sanitari ens apropara més a
un bon procés de mort. Es tracta de no deixar la nostra mort en
mans d’altres. Fer el DVA és un dret legalment reconegut a
Catalunya des de I'any 2000, com ja hem dit, és un acte de
llibertat i afirmacié. Sempre diem a les nostres xerrades que
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morir bé no s'improvisa i que hem de procurar una coherencia

entre la nostra vida i el seu final.

A més a més del dret a fer un DVA, la llei catalana 21/2000
va reconeixer altres drets del pacient que no podem tractar
aqui, donada l'extensi6é de l'article. Tanmateix, és important
assenyalar-ne, almenys, un altre: el dret al consentiment infor-
mat que, evidentment significa, si el mirem en negatiu, que, si
no donem el nostre consentiment, podem rebutjar un tracta-
ment que ens pot allargar la vida en un moment que per nosal-

tres ja no té la dignitat necessaria. L’article 6 diu aixo:

Article 6. El consentiment informat

1. Qualsevol intervencié en I’ambit de la salut requereix
que la persona afectada hi hagi donat el seu consenti-
ment especific i lliure i n"hagi estat informada previa-
ment, d’acord amb el que estableix l'article 2.

2. Aquest consentiment s’ha de fer per escrit en els casos
d’intervencions quirtargiques, procediments diagnos-
tics invasius i, en general, quan es duen a terme proce-
diments que comporten riscos i inconvenients notoris
i previsibles, susceptibles de repercutir en la salut del
pacient.

3. El document de consentiment ha d’ésser especific per
a cada suposit, sens perjudici que s’hi puguin adjun-
tar fulls i altres mitjans informatius de caracter gene-
ral. Aquest document ha de contenir informacié
suficient sobre el procediment de qué es tracta i sobre
els seus riscos.

4. En qualsevol moment la persona afectada pot revocar
lliurement el seu consentiment.

Respecte als drets relacionats amb la mort digna que ja hem
aconseguit a Catalunya, és important senyalar també, per aca-
bar amb aquest apartat, el que diu l'article 20 de l'estatut de

Catalunya (2006):

ARTICLE 20. DRET A VIURE AMB DIGNITAT EL
PROCES DE LA MORT

1. Totes les persones tenen dret a rebre un tractament
adequat del dolor i cures pal-liatives integrals i a viu-
re amb dignitat el procés de llur mort.

2. Totes les persones tenen dret a expressar llur voluntat
d’una manera anticipada per tal de deixar constancia
de les instruccions sobre les intervencions i els tracta-
ments medics que puguin rebre, que han d’ésser res-
pectades, en els termes que estableixen les lleis,
especialment pel personal sanitari quan no estiguin

en condicions d’expressar personalment llur voluntat.

RTS - Nam. 210 - Abril 2017




Aixi que, com associacié que lluita pel dret a morir digna-
ment des de I'any 1984, podem estar contents del que hem
aconseguit fins ara. Perd, també hem de recordar que hi havia
una altra cosa que ja plantejava Lerma, a la seva carta a El Pais,
que encara no hem aconseguit: la legalitzacié de I’eutanasia.
D’aix0 parla el segiient apartat d’aquest article.

3. Els drets per morir dignament que encara no
hem aconseguit i pels que continuem lluitant
encara

L’associaci6 DMD té com un dels seus objectius fonamen-
tals aconseguir que 'eutanasia i el suicidi medicament assis-
tit es legalitzin al nostre pais. Segons nosaltres, només amb
aquesta legalitzacioé aconseguirem de veritat tenir garantit el
dret a la llibertat individual i a I'autonomia personal al mo-
ment d’apropar-nos al nostre procés de mort. Només aixi tin-
drem al nostre abast totes les opcions possibles i no només les
de rebutjar un tractament i gaudir de cures palliatives. Es a
dir, que aquelles persones per a les que la seva opci6 fos I'eu-
tanasia o el suicidi medicament assistit no es veurien privades
del seu dret a la llibertat.

El primer que farem és aclarir exactament qué volen dir
aquests dos conceptes. Per aixo, res millor que tenir a la ma les
definicions del Comite Consultiu de Bioetica de Catalunya, un
organisme constituit per la Generalitat de Catalunya el 2005,
que al 2006 va publicar I'Informe sobre l'eutanasia i I’ajuda al
suicidi®. Aquesta publicaci6, per a DMD-Cat, continua sent
una referéncia fonamental i una lectura molt aconsellable per
a totes les persones interessades per aquest tema. Aixi defineix
aquests dos conceptes el Comite Consultiu de Bioeética de
Catalunya:

“Eutanasia: Terme provinent del terme grec Eu-Thanatos
(bona mort), fa referéncia a aquelles accions realitzades
per altres persones, a peticié expressa i reiterada d'un
pacient que pateix un sofriment fisic o psiquic com a
conseqiiéncia d’una malaltia incurable i que ell viu com
a inacceptable, indigna i com un mal, per tal de causar-
li la mort de manera rapida, eficag i indolora. Aquestes
accions es fan, doncs, en atencié a la persona i d’acord
amb la seva voluntat -requisit imprescindible per dis-
tingir I'eutanasia de I'homicidi- amb la finalitat de po-
sar fi o evitar un patiment insuportable. A I'eutanasia

> Comite Consultiu de Bioetica de Catalunya, Informe sobre l'eutandsia i I’ajuda al suicidi, Generalitat de
Catalunya, Barcelona, 2006. Versi6é digital: http://comitebioetica.cat/wp-content/uploads/2012/

02/repositori_eutasui.pdf
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hi ha un vincle causal directe i immediat entre 'accié
realitzada i la mort del pacient. Des de la introduccié
del consentiment informat no podem parlar més de la
mal anomenada “eutanasia passiva”. Es obvi que la no
instauraci6 d’un tractament, la seva suspensi6 i l'euta-
nasia sempre han de ser sol'licitats.

Suicidi assistit o auxili al suicidi: Es I'accié d’una per-
sona que pateix una malaltia irreversible per acabar amb
la seva vida i que compta amb l'ajuda d’algu altre que li
proporciona els coneixements i els mitjans per fer-ho.
Quan la persona que ajuda és el propi metge, parlem de
suicidi medicament assistit.”®

Veiem, per tant, que la diferéncia fonamental entre aquests
dos conceptes és qui executa 1'acci6, si son d’altres persones o
la mateixa persona que vol morir. En qué no hi ha diferéncia és
que ambdues actuacions estan penades encara a Espanya per
I'article 143.4 del Codi Penal Espanyol (1995) que diu aixo:

“143. 4. El que causare o cooperare activamente con actos
necesarios y directos a la muerte de otro, por la peticion
expresa, seria e inequivoca de éste, en el caso de que la
victima sufriera una enfermedad grave que conduciria
necesariamente a su muerte, o que produjera graves
padecimientos permanentes y dificiles de soportar, sera
castigado con la pena inferior en uno o dos grados a las
seflaladas en los ntimeros 2 y 3 de este articulo.”

Com ja hem plantejat al primer punt d’aquest article, el
dedicat a la historia de l'associaci6 DMD, el cas de Ramoén
Sampedro va obrir el debat public sobre la legalitzaci¢ de I'eu-
tanasia i el suicidi assistit a Espanya ja I’any 1993. Perd6 Ramoén
Sampedro no va poder ser legalment ajudat a morir i va haver
de fer-lo sense suport medic i en la clandestinitat. A partir del
seu cas, el Codi Penal espanyol va rebaixar les penes pero va
continuar castigant el dret de les persones a optar per una
mort voluntaria quan es donessin les circumstancies que es-
tan recollides en la legislacié d’altres paisos que ja han legalit-
zat aquestes practiques: Holanda (2001), Belgica (2002),
Luxemburg (2009), Quebec (2014), Canada (2016) que tenen
legalitzades les dues actuacions i d’altres com Suissa (2001) i
set estats dels Estats Units (Oreg6, 1997, Whashington, 2008,
Vermont, 2013, Montana i California, 2015, Colorado, Nuevo
Mexic, 2017) que han legalitzat el suicidi meédicament assistit.

Des del moment en qué Ramén Sampedro va iniciar la seva
lluita judicial i mediatica, acompanyat per DMD, la demanda

¢ Ibidem, pagines 16 i 18.
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de despenalitzacié ha arribat en moltes ocasions a ser discuti-
da al Congrés. Aqui tenim alguns exemples:

9/03/1994: la llavors diputada per ERC Pilar Rahola, va fer
una interpel-lacié urgent al Ministre de Justicia Belloch
sobre “medidas que tienen previsto llevar a cabo el
gobierno para llenar el vacio existente en el tema de la
eutanasia activa.”

26/04/1994: També Pilar Rahola va fer una proposta de cre-
aci6 d’una “ponencia que estudie dar curso legal a la
demanda social generada en torno a la eutanasia.”

17/02/1998: El diputat Pablo Castellano, d'Izquierda Uni-
da, va presentar una proposicié de llei sobre disponibili-
tat de la propia vida.

20/03/2001: Joan Saura, d’Iniciativa per Catalunya, va pre-
sentar també una proposicié de llei sobre disponibilitat
de la propia vida.

11/12/2001: el diputat del PSOE, Javier Barrero Lopez, va
presentar a la Comissié de Justicia del Congrés la pro-
posta de creacié d’una comissié d’estudi sobre el dret a
I’eutanasia.

17/12/2002: Proposici6 de llei sobre disponibilitat de la pro-
pia vida, presentada per Marfa Luisa Castro (IU), Joan
Puigcercés (ERC) i Joan Saura (ICV)

15/06/2004: Rosa Maria Bonas (ER) va presentar una pro-
posici6 de llei sobre disponibilitat de la propia vida.

22/09/2004 i el 7/02/2007: Carmen Garcia Suarez de ICV va
presentar dues interpellacions urgents a la Ministra de
Sanitat Salgado sobre les iniciatives del govern respecte
a la regulacié de l’eutanasia.

16/10/2007: La mateixa Carmen Garcia Sudrez va presen-
tar una proposicié de llei sobre disponibilitat de la pro-
pia vida.

03/2/2009: Gaspar Llamazares de IU presenta a la Comis-
si6 de Justicia del Congrés la proposta de creacié d'una
comissi6é d’estudi no permanent sobre la disponibilitat
de la propia vida.

10/03/2009: El mateix Llamazares presenta una proposicid
de Llei sobre la disponibilitat de la propia vida.

24/02/2010: Joan Tarda d’ERC, fa una interpel-lacié urgent
al Ministre de Justicia Caamafio sobre la regulacié de
I’eutanasia.

27/03/2012: Ricardo Sixto presenta una proposicié de Llei
en nom d'1U, ICV-EUiA, CHA.

18/01/2017: El grup parlamentari Unidos Podemos-En
Comt Podem-En Marea presenta una proposicié de llei
organica sobre I’eutanasia.

21/03/2017: La proposicié de llei organica sobre I’eutana-
sia de Unidos Podemos-En Comt Podem-En Marea no és
admesa a tramit.
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Al Parlament de Catalunya, també s’ha parlat del tema i
aqui tenim alguns exemples:

4/04/1997: El president i la vicepresidenta de DMD, Salva-
dor Paniker i Juana Teresa Betancor van compareixer
davant de la Comissié de Justicia.

2/04/1998: Presentacié per part dels diputats Joan Ridao
(ERC) i Roc Fuentes (IC/EV) d’una proposicié de
despenalitzacié a presentar a la Mesa del Congrés.

08/10/1998: Comissié de Justicia. Presenten proposicié no
de llei sobre la despenalitzacié Roc Fuentes (IC-EV) i Joan
Ridao (ERC).

26/04/2000: Presentacié per part de Joan Ridao de propos-
ta de despenalitzacié a presentar a la Mesa del Congrés.

13/06/2001: Repetici6é de la proposta de resolucié per part
de Joan Ridao.

23/06/2016: Compareixenca de DMD-Cat davant la Comis-
si6 de Justicia.

13/10/2016: Compareixenca de DMD-Cat davant la Comis-
si6 de Salut.

18/01/2017: Presentacié conjunta de Proposta per a pre-
sentar a la Mesa del Congrés la Proposicié de llei de re-
forma de la Llei organica 10/1995, de 23 de novembre,
del Codi Penal, de despenalitzacié de I’eutanasia i I’aju-
da al suicidi.

26/01/2017: Presentacié per part de Catalunya Si Que es
Pot d"una interpel-laci6 al govern i posterior moci6 sobre
el dret a la mort digna que recollia les reivindicacions
plantejades per DMD-Cat. A l’acte hi assisti una nom-
brosa representacié6 de DMD que va rebre "aplaudiment
del Parlament en reconeixement de la tasca realitzada.

26/04/2017: Rebuig de 'esmena a la totalitat presentada
pel PPC a la Proposta per a presentar a la Mesa del Con-
grés la Proposicio de llei de reforma de la Llei organica
10/1995, de 23 de novembre, del Codi Penal, de despe-
nalitzacié de l'eutanasia i I'ajuda al suicidi i, per tant,
admissié a tramit.

Ens interessa molt coneixer aquestes dades perqueée de tant
en tant, se senyala encara que fa falta fer una discussié amb
temps d’aquest tema i hem de respondre clarament que, com
ha quedat clar a la cronologia que acabem de presentar, aquest
tema esta en discussié parlamentaria des de fa vint-i-quatre
anys. No son suficients encara? Quant de dolor, quanta clan-
destinitat, quanta soledat en la mort de les persones que es
veuen abocades a prendre en solitari el cami del suicidi assis-
tit necessitara el parlament espanyol per despenalitzar? I més
quan la societat esta majoritariament a favor com ho demos-
tren les enquestes que es van realitzant’.

7Veure CIS 2011, The Economist, juny de 2015 i Metroscopia 2017, per exemple.
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4. Els serveis que ofereix 1’associaci6 DMD-Catila
seva estructura de funcionament

L’associaci6 DMD-Cat és una associacié sense anim de Lassociacio DMD-Catés
lucre i mantinguda econdmicament per les quotes de les per- unaassociacio sense
sones associades (1.108 socies i socis a finals de 2016), dels inim de lucrei
quals la majoria son residents a la provincia de Barcelona (954), ...+, guda
70 resideixen a Girona, 39 a Tarragona i 32 a Lleida. Com ja L toer |
hem anat veient al llarg d’aquest article, defensem la Ilibertat economicament peries
de tota persona a decidir el moment i la manera de finalitzar la 0Uotes deles persones
seva vida, especialment quan pateix un deteriorament irrever- associades.
sible i un sofriment per a ella insuportable. Segons els nostres
estatuts, les nostres finalitats son:

1. Defensar els drets de la ciutadania al final de la seva
vida: a la informacié clinica, a decidir lliurement entre
les opcions cliniques disponibles (consentiment infor-
mat), a la intimitat, a negar-se al tractament i al respecte
a les decisions adoptades lliurement i voluntaria pel
malalt, a expressar anticipadament la seva voluntat en
el DVA, a I'alleujament del sofriment accedint a una
medicina pal-liativa de qualitat que sigui respectuosa
amb els seus valors i les seves creences, a evitar tractes
inhumans o degradants, recorrent a la sedacié pal-liativa
si aquesta és la seva voluntat.

2. Defensar el dret a I'eutanasia i el suicidi meédicament
assistit per a malalts que lliurement desitgen alliberar-
se d'un sofriment que viuen com intolerable.

Els serveis que ofereix DMD-Cat sén:

La informaci6 actualitzada sobre la mort digna tant per les
persones que vulguin venir directament a la nostra seu com
per aquelles que optin pel telefon, pel correu electronic o per
consultar el nostre web. (I'any 2016, més de 600 persones van
contactar amb la nostra associaci¢). Una altra font d’informa-
ci6 important és la revista quadrimestral DMD-Federal, de llar-
ga trajectoria i d'un excel-lent nivell teoric. DMD-Cat també
informa a través de conferéncies, xerrades, cineforums, cursos
i participant en debats (I'any 2016 vam organitzar 77 actes a
tota Catalunya que han sumat una assistencia de public de
2.158 persones). Per la realitzacié de xerrades a la ciutat de
Barcelona, vam tenir el suport de I'ajuntament per portar a
terme un projecte: “El dret a morir dignament, un dret huma”.
Fem també activitats informatives a centres educatius de se-
cundaria i superior.

També oferim atencié personalitzada al final de la vida per
les persones associades que en tenen necessitat i ho solliciten,
proporcionant assessorament medic i juridic sobre els seus
drets, ajuda per fer el DVA, informacié sobre els recursos
assistencials existents de pal-liatius, etc. A partir d'una entre-
vista personal amb 1’'Equip d’Assessorament Personalitzat
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(EAP) també es pot fer entrega de la guia d’autoalliberament a
les persones associades.

Tenim també un arxiu dels DVA de les persones associa-
des a on sempre podran trobar el seu document en cas de perdua.

L’estructura organitzativa de DMD-Cat compleix els re-
quisits legals, per la qual cosa és 1'assemblea anual de les per-
sones associades la que aprova la memoria de l'any anterior i
el pressupost de I'any segiient, a més de valorar la feina porta-
da a terme per la junta directiva i proposar les linies de treball
per continuar la feina feta o obrir nous camins de treball. La
Junta Directiva és elegida per I'assemblea per periodes bianuals,
amb els carrecs preceptius de presidencia, secretaria i tresore-
ria, a més d’altres no preceptius com una vicepresidencia i tres
vocals. Dintre d’aquesta estructura, que, com ja hem assenya-
lat, és la preceptiva a totes les associacions, hem de destacar
que el treball de I'associacié és portat a terme fonamentalment
per voluntariat (només tenim una treballadora a mitja jor-
nada) i en un ambient de funcionament molt participatiu i
horitzontal.

El voluntariat s’organitza en un o més grups de treball,
segons les seves disponibilitats i preferéncies. Actualment,
aquests grups de treball son:

m Assessorament a la ciutadania, que inclou un subgrup
especific d’acompanyament personalitzat (EAP). Aquest
altim esta format per professionals de diversos sectors:
dues psicologues cliniques, una psicopedagoga, una
metgessa i un metge i dos professionals del mén de la
infermeria. Aixi, la persona associada que sol-licita I’aten-
ci6 de I'EAP pot ser atesa de forma global (durant el 2016,
66 persones van sol'licitar atenci6 per part d’aquest equip,
en un 72% dones).

® Grup coordinador de les activitats de difusié: xerrades,
conferencies, debats, cinefdorums, col'loquis, jornades, etc.

® Grup d’incideéncia politica i social: al Parlament de
Catalunya i al Congrés (a través dels parlamentaris cata-
lans en aquest ultim cas), als ajuntaments, al Govern de
la Generalitat i amb presencia a altres entitats ciutada-
nes i moviments socials. Formem part de la FEDECAT, de
Voluntaris.cat i de Marea Blanca, per exemple.

m Grups professionals: Com per exemple, el grup d’educa-
ci6, que organitza activitats al centres educatius, asses-
sora estudiants que realitzen treballs de recerca sobre la
nostra tematica i fa cursos de formacié del professorat,
entre d’altres activitats. El grup de psicologia i treball
social porta els contactes de la nostra associacié amb els
col'legis professionals corresponents i ha organitzat con-
juntament amb ells activitats de presentacié de 1'associa-
cio. El grup de salut manté contactes amb el Departament
de Salut de la Generalitat, amb ’ajuntament de Barcelona
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i amb els col'legis professionals d’infermeria i de metges.
També existeix un grup de juristes que ens assessora en
temes legals i organitza activitats al col-legi d’advocats.

B Grup de comunicacié: s’encarrega de fomentar la pre-
sencia de DMD-Cat als mitjans de comunicacié, porta el
nostre web i coordina la comunicacié amb les persones
associades, a més d’altres activitats comunicatives.

® Grup d’administracié i finances porta la gestié de socis
i quotes.

® Tenim també grups locals a Lleida, Figueres i Tarragona
que desenvolupen en les seves arees i segons les seves
possibilitats les mateixes activitats que es fan a Barcelona.
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Altres temes d’interés

Treball social amb persones cegues des
d’un enfocament gestaltic

Social work with blind people from a Gestalt approach

Elisabet Camprubi Abelld!

Amb aquest article els vull transmetre el que m’ha aportat la formacié en Terapia
Gestalt a la meva tasca professional. L’atencié a persones cegues és extrapolable
a altres ambits del treball social. Des d’una forma d’intervencié social directiva
i especialitzada en serveis per a cecs canvia a una relacié dialogica amb més
espai per a ’expressié emocional, acompanyant, donant suport o confrontant
amb la realitat a més d’emfatitzar en els recursos i capacitats del propi usuari més
que en les seves dificultats. L’enfocament gestaltic permet, des d’un procés de
formaci6 experiencial, posar-se al lloc de P’altre, no jutjar, ser conscient dels limits
personals i institucionals. Proporciona una percepcié global, en I’aqui i ’ara, i
facilita la creativitat fugint de les respostes mecanitzades en els serveis d’atencié
social.

Paraules clau: Gestalt, socioterapia, ceguesa, expressié emocional, escolta feno-
menologica, limits del contacte, demanda, acompanyament social.

Per citar l'article: CAMPRUBI ABELLO, Elisabet. Treball social amb persones cegues des d’'un enfocament
gestaltic. Revista de Treball Social. Col-legi Oficial de Treball Social de Catalunya, abril 2017, n. 210, pagines 171-
180. ISSN 0212-7210.

! Jubilada. Va ser treballadora social a 'ONCE durant 30 anys.
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Treball social amb persones cegues des d'un enfocament gestaltic

With this article I want to convey what the training in Gestalt Therapy has brought
me in my professional practice. The attention to blind people may be extrapolated
to other areas of social work. From a directive social intervention and specialized
in services for the blind, it changes to a dialogical relationship with more space for
emotional expression, caring and providing support or confronting reality as well
as emphasizing the resources and capabilities of the client rather than their
difficulties. The gestalt approach allows an experiential formation process to put
oneself in the place of the other, not judging but being conscious of the personal
and institutional limits. It provides a global perception, here and now, facilitating
creativity by fleeing mechanized responses in social care services.

Key words: Gestalt, socio-therapy, blindness, emotional expression, phenome-
nological listening, contact limits, demand and social accompaniment.

Apunts sobre la Terapia Gestalt

Neix de ma de Fritz Perls, psicoanalista jueu alemany que
va emigrar a Sud-africa fugint de la persecucié nazi. E1 1942
publica la seva primera obra Jo, fam i agressivitat, que no va ser
acceptada en els cercles academics psicoanalitics. Ja a Nova
York des de 1951 a 1968 desenvolupa la seva obra en el con-
text del moviment contracultural dels anys 60. La Gestalt es
nodreix de diferents enfocaments: psicoanalisi, terapies
psicocorporals reichianes, psicodrama, existencialisme i tra-
dicions orientalistes (budisme, zen, tao). La Gestalt pren de la
Teoria de la Percepci6 el concepte figura/fons mitjancant el
qual quan una persona se centra en alguna cosa aixo es fa
figura i tota la resta passa a ser el fons, en segon pla. En el cicle
de satisfaccié de necessitats introdueix el principi d’homeos-
tasi o autorregulacié organismica mitjancant el qual un in-
dividu integrat és capac de detectar i satisfer les seves
necessitats. Quan un individu porta molt de temps sense
fer-ho, I'organisme emmalalteix. L’adonar-se’n és el procés
pel qual vivim l'experiéncia en l'aqui i ’ara amb tota la
globalitat emocional i corporal. A la Gestalt se 'ha anomenat
la terapia del contacte, com a presa de consciencia de les
conductes repetitives, caduques, pors i inhibicions, les ano-
menades resisténcies. Estar en veritable connexié amb un
mateix i amb els altres és el que origina canvis creatius en
les nostres relacions. Dels conceptes filosofics de Friedlander
i de les influencies orientalistes, Perls apunta la importancia
de les polaritats no havent d’escollir necessariament entre una
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o altra sin6, des del punt zero, combinar-les segons el context.
Perls ens parla de la importancia del suport, com a sosteni-
ment o base davant de les necessitats. Malgrat aixo, cadasca
és responsable de les seves propies eleccions, del que evita i les
seves conseqiiéncies. La Gestalt integra un conjunt de metodes
i tecniques com el despertar sensorial, el treball amb I'energia,
la respiracio, el cos, la veu, 'expressié de I'emocid, el treball
amb somnis i 1'expressi6 artistica. La finalitat és la presa de
consciéncia global de la nostra manera de funcionar, la inte-
graci6 de I'experiencia present, de les nostres resisténcies i del
que evitem. Més enlla de I'ts terapéutic individual i grupal
s’aplica amb éxit en ambits com "empresa, I'educacio i els
serveis socials, en tot allo que s’ha denominat socioterapia
gestalt.

Treball social, paral-lelismes i aportacions de la
terapia gestalt

En el treball social hi trobem una seérie de principis que
tenen cert paral-lelisme amb els de la Gestalt: el respecte a la
individualitat i singularitat de la persona, la importancia del
medi entorn social a la realitat de I'individu/ grup i comunitat, el
reconeixement de les necessitats socials i formes de satisfer-les, la
potenciacié dels recursos per a la resolucié de problemes, la
promocié de "autonomia personal i 'autorresponsabilitat en
el procés personal i social. A la Gestalt es fa emfasi en la singu-
laritat de cada ésser huma en la recerca constant de I'equilibri
entre les necessitats que sorgeixen en interaccié amb el medi
ambient social.

La Gestalt originaria creia en la possibilitat de cada ésser
huma, o grups d’éssers humans, de trobar els seus propis re-
cursos per restaurar el seu equilibri homeostatic. Aixo ha estat
discutit i matisat pels gestaltistas més actuals. En el camp so-
cial es desenvolupen sistemes d’ajuda, d’atenci6 quan perso-
nes o collectius, especialment vulnerables, no aconsegueixen
per ells mateixos aquest equilibri i, d’alguna manera, la socie-
tat estableix sistemes d’ajuda.

La majoria de persones acudeixen a serveis socials perque
tenen mancances d’ordre economic, social, psicologic, de sa-
lut... Freqiientment, les demandes socials sobrepassen les pos-
sibilitats de resoluci6 a la llum dels recursos disponibles, ja
que el dinamisme de la societat i el sorgiment de noves neces-
sitats no va en paral-lel a les respostes organitzades en la
societat amb els serveis existents. D’aqui la importancia dels
treballadors socials com a punt d’observanca constant de
I’aparicio i evolucié de les necessitats socials i de la promo-
ci6 dels recursos necessaris.

La Gestalt, més que una terapia, és una forma de veure i
viure les relacions de forma oberta i creativa. Treballa directa-
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Treball social amb persones cegues des d'un enfocament gestaltic

La Gestalt, més que una
terapia, és una forma de
veure i viure les relacions
de forma oberta i
creativa.Treballa
directament amb les
emocions, els limits del
contacte, els
mecanismes d’evitacio
(resisténcies), la
transferéencia/
contratransferéncia.

ment amb les emocions, els limits del contacte, els mecanismes
d’evitacio (resistencies), la transferencia/contratransferencia.
Tot aixo afavoreix una major consciéncia en les relacions
que, com a professional, s’estableixen amb 1'usuari, la fami-
lia, els grups, els companys i el context institucional i social
en que es treballa. Javier Barés Marticorena (Director de
Gestalt Mediterrani i treballador social) cita GINGER 1993:
“L’actitud oberta i experiencial sén, juntament amb la responsabili-
tat de les propies accions i sentiments, els “preceptes filosofics” que
la Gestalt aporta al treball social i a l'educacio social. Per tant, no es
tracta de canviar de feina i convertir-se en psicoterapeuta, sind d’ad-
quirir una competencia suplementaria per a exercir millor la profes-
sié d’origen”.

L’interes dels treballadors socials i altres professionals del
camp assistencial per la Gestalt i altres corrents de creixement
personal (coaching, PNL, terapia breu estratégica, constel-la-
cions familiars, etc.) va en augment. Als EUA i Canada esta
plenament estés. Als paisos llatinoamericans destaca Liliana
Calvo, autora del llibre Trabajo social y enfoque gestdltico. Aquesta
professional realitza tallers d’autoestima per a treballadors
socials, de tipus experiencial i supervisié de casos des de I'en-
focament gestaltic. Denomina al seu treball socioterapia, ter-
me ja encunyat per Ginger, pel qual la Gestalt no només s’aplica
a la psicoterapia amb “malalts” siné a empreses, institucions,
serveis sanitaris, socials i educatius.

Treball social amb persones cegues o amb discapa-
citat visual

El treball social amb enfocament gestaltic és aplicable a
qualsevol area, servei i/o especialitat. En el meu cas 1'experi-
eéncia parteix del meu treball com a professional de 1'Organit-
zacié Nacional de Cecs Espanyols (ONCE), corporacié de dret
public que té delegades funcions especifiques d’atencié a les
persones cegues o deficients visuals greus per part de I'Estat.
Els treballadors socials, segons la definici¢ institucional, sén
els “professionals que atenen la persona cega, la seva familia i altres
elements significatius del seu medi social, valoren les seves necessi-
tats especifiques que sorgeixen com a conseqiiencia de la seva perdua
visual, informen, assessoren, proposen i gestionen recursos per tal de
promoure la seva autonomia personal, integracio i benestar social”.
Som els professionals amb els que contacten en ingressar a la
Instituci6 i, per tant, rebem la peticié de l'usuari i/o familia.
Els serveis especifics els presten psicolegs, técnics de rehabili-
tacio, tiflotecnolegs, i mestres.

Les causes de ceguesa o deficiéncia visual greu sén molt
variades. Les més freqiients a Espanya sén la degeneracio
macular en persones majors de 65 anys, miopia magna,
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retinopatia diabetica, retinosi pigmentaria, seqtiieles d’acci-
dents o malalties. La majoria de persones que formen part de
la Institucié conserva restes visuals ttils, mentre que els cecs
totals i els cecs congenits sén la minoria. Alguns perden agu-
desa visual, fet que els impedeix la lectura i tasques de detall;
altres hi veuen amb nitidesa alguns detalls perd poden xocar
amb obstacles que troben fora del seu camp de visi6. Altres
pateixen fotofobia o no tenen visié nocturna. Algunes malal-
ties son degeneratives i suposen la pérdua visual total en més
o menys temps. De vegades concorren altres malalties o
discapacitats que interfereixen i dificulten l'accés a determi-
nats serveis, persones que pateixen sordesa severa o profun-
da, discapacitat fisica, intellectual i malalties greus fisiques o
mentals.

Els treballadors socials solem atendre els casos en qué hi
ha més necessitats socials, familiars, sociolaborals, economi-
ques i de dependencia per problemes de salut.

Al final del procés d’atencié poden aparéeixer noves neces-
sitats i caldra tornar a contactar amb el treballador social. El
perfil polivalent, globalitzador i accessible fa que siguem
dels professionals més permeables a les necessitats i pro-
blematica social dels seus usuaris, fet que sovint ens col-loca
en una situacié6 de major estrés professional.

Treball social des de I’enfocament i "actitud
gestaltica

La terapia Gestalt explica els processos de canvi en perso-
nes i grups amb el concepte d’autoregulacié organismica/
homeostasi, entes com el procés mitjancant el qual les perso-
nes mantenen el seu equilibri enmig de condicions que varien.
En les ciencies socials i en particular en el treball social en
diem procés d’adaptacié. Un altre concepte que té paral-le-
lismes amb el treball social és el dels limits del contacte. Fritz
Perls, diu textualment: “cap individu és autosuficient; l'individu
pot existir inicament en un camp ambiental. L'individu és, inevita-
blement, en tot moment, part d’algun camp. El seu comportament és
funcié del camp total que l'inclou tant a ell com al seu ambient. La
naturalesa de la relacid entre ell i el seu ambient determina la seva
conducta. Si la relacié és miituament satisfactoria, el comportament
de l'individu és el que anomenem normal. Si la relacié és conflictual,
el comportament és descrit com anormal”.

En el cas concret de la pérdua visual, entenent la persona
com un organisme en interaccié amb el medi, es produeix un
tall, per dir-ho aixi, de funcions, una alteracié greu que es
regula substituint aquestes funcions per altres, altres sentits
més aguditzats o per persones o mitjans que les realitzen en
el seu lloc. Alguns d’aquests processos sén espontanis, altres
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El model tradicional
d’intervencio del treball
social esta basat en un
model lineal i similar al
meédic: escolta de
simptomes/problemes,
diagnostic social i
tractament social. El
model gestaltic posa
emfasien’escolta
fenomenologica, la
mirada al camp global,
presa de consciéncia
interna que portaa una
assimilacié/hipotesi de
treball i una devolucio.

formen part d'un procés de rehabilitacié per recuperar 1’au-
tonomia personal. En aquest aprenentatge és important la
motivacid, l'actitud, les capacitats. Una de les coses a trac-
tar en la primera entrevista a una persona que ha perdut la
vista recentment és com ha succeit, com s’organitza a la
vida diaria, qui li ajuda i com. Freqiientment ve amb els seus
familiars, que sovint estan més afectats per la situacié que la
mateixa persona. No saben com tractar-la, com guiar-la pel
carrer, com descriure-li les coses o les persones que no pot
veure. En altres casos, hi ha una reestructuracié de funcions
en la vida familiar i en el nucli de convivencia que cobreixen
practicament totes les necessitats. De vegades s’arriba a produir
una sobrecarrega en els que les assumeixen mentre la persona
cega queda reduida a un paper passiu, receptiu, a costa dels
qui l'ajuden.

Molts usuaris necessiten comptar, verbalitzar com ha estat
el seu procés de perdua visual. Alguns atribueixen la pérdua a
un error meédic, altres se 'atribueixen a ells mateixos per no
haver-se cuidat, al desti, al seu procés d’envelliment, alguns
descriuen els intents infructuosos dels metges per curar-los.
Hi ha qui espera recuperar la visi6 amb algun tractament ex-
perimental. Per a molts és dur constatar que, en el moment que
son acceptats per 'ONCE, és per la seva ceguesa irreversible.
D’altres, pero, respiren alleujats ja que, després del temps en
que han anat perdent visié progressivament, podran accedir
als serveis especifics que necessiten.

Intervencio en treball social des de I’enfocament
gestaltic

El model tradicional d’intervencié del treball social esta
basat en un model lineal i similar al medic: escolta de simpto-
mes/problemes, diagnostic social i tractament social. E1 mo-
del gestaltic posa émfasi en I'escolta fenomenologica, la mirada
al camp global, presa de consciéncia interna que porta a una
assimilaci6/hipotesi de treball i una devolucié. Abans de for-
mar-me en terapia Gestalt solia escoltar, interpretant alhora i
buscant la resposta immediata. Algunes respostes eren una
mica estereotipades per I'encarrec institucional d’informar dels
serveis existents, en un temps limitat. Des de 1’enfocament
gestaltic és important 'escolta atenta del que els ha passat i
com els afecta a nivell personal i familiar. L'impacte de la ce-
guesa és notable, provoca varietat de sentiments com rabia,
tristesa, pena, impotencia, inutilitat, por, re]ouig, negacio, com-
passi6, perd també admiracié i respecte. Es important donar
un espai tant a la persona cega com als seus familiars perque
puguin expressar aquests sentiments.

L’escolta gestaltica en 1’aqui i ara, sense jutjar, resulta
fonamental en la posterior relacié treballador social amb la
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persona/familia. La Gestalt treballa amb el cos, el moviment,
I’expressio. Incorporar la consciéncia de com sentim el propi
cos ens indica com estem davant de l'altre. El contacte fisic,
encara que breu, també ens dona informacié de l'altra perso-
na i ens en facilita el contacte. Observo com sén guiats per la
persona que els acompanya. De vegades, literalment, 1'estiren
pel brag, o la persona cega es recolza en la seva espatlla. Unes
primeres orientacions sobre la forma de col-locar-se la persona
cega en relaci6 a la seva guia els pot facilitar un desplagament
més comode, com que el cec agafi el colze al guia, que camina
mig pas abans que ell, encara que a alguns els costa acostu-
mar-se al canvi.

L’adaptacié és mutua, certes dificultats de vegades tenen a
veure amb la dinamica de relacié que ja existia anteriorment a
la perdua visual. Algunes persones cegues que encara perce-
ben llum i algun embalum es resisteixen a agafar-se i caminen
sols guiant-se per 'ombra de I'acompanyant. En altres perce-
bo que és 'acompanyant qui no ofereix el seu brag al cec. Al-
guns vénen sols, corrent certs riscos, ja que les seves restes
visuals amb prou feines els permeten distingir el que tenen al
davant. I finalment, hi ha persones que tenen molt reduida la
seva visi6 perd segueixen funcionant com a persones vidents,
negant-se a acceptar qualsevol orientaci6, técnica o recurs que
els pugui identificar com a cecs.

Reconeixent necessitats/formulant demandes

El concepte gestaltic de figura/fons tindria el seu paral-le-
lisme en el treball social com a demanda i circumstancies soci-
als ambientals. La demanda social porta implicita una
necessitat que per ella sola la persona no pot satisfer, s’inter-
romp el cicle de satisfaccié de necessitats i el cicle de contac-
te amb el medi. Les informacions previes sobre el servei, com
ens arriba la persona amb les seves emocions, actituds, creen-
ces i habilitats personals condicionen la formulacié de la de-
manda. Hi ha creences sobre la ceguesa o sobre la institucio,
introjectes com: “els cecs fan pena” o projeccions sobre la ins-
titucié, com “vostés m’ho resoldran tot” que no ajudaran. Es
fonamental el treball amb la persona/familia sobre el que es
demana. Habitualment la ceguesa es presenta com a figura
principal en el procés d’acollida. L'impacte que suposa la per-
dua visual en el funcionament de la vida quotidiana és nota-
ble i pot abastar diferents activitats i funcions de la vida diaria,
desplacament, autocura, accés a la informaci6 i les seves con-
seqiiéncies a nivell laboral, familiar i economic. Tot aixo supo-
sa una peérdua de l'autonomia personal.

Per solucionar aquestes necessitats solen intervenir figures
de suport en el seu nucli de convivencia, familia extensa, amics,
serveis professionals, voluntaris... El que fa la persona cega,
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La relacio professional/
usuari des de la
perspectiva gestaltica és
una relacio de contacte
dialogica. En el moment
que presenta la demanda
ens proposa un tipus de
relacio.

com s’ha adaptat a la situaci6, quines noves aptituds o quali-
tats esta desenvolupant, quins recursos personals i ambien-
tals disposa,... indica que vol aconseguir per poder continuar
d’una manera satisfactoria la seva vida.

Acompanyament social

La relaci6é professional/usuari des de la perspectiva
gestaltica és una relacié de contacte dialogica. En el moment
que presenta la demanda ens proposa un tipus de relacié. Pot
presentar una actitud passiva, exigent, queixosa, de victima,
col'laboradora, desorientada, confusa respecte a les expectati-
ves que tenen en relacié a la institucio i als seus serveis. Nosal-
tres, alhora, amb el nostre bagatge psicologic i assumptes
personals formem part de la demanda. Davant de l'usuari ens
sentim valorats, envaits, qiiestionats, salvadors, guies, técnics
experts, compassius. Des de la Gestalt la demanda engloba tot
el que forma part de la mateixa (qui, com, que, quan, i per que).
Tinc molt present el que em transfereix 1'usuari, com em sento
i de quina manera ajuda o posa traves a la relaci6. M"adono de
com se sent el meu cos i de com estic responent a cada moment
(contratransferencia). Es tracta no d’intervenir siné d’acom-
panyar des d’una escolta activa, oberta a la participaci6, situ-
ant-nos nosaltres mateixos com a instrument al servei del procés
de la persona. La formaci6 en Gestalt permet adonar-se de les
pautes de comunicacié que poden obstaculitzar les relacions i
promou una comunicacié clara, transparent, adaptable a la
persona amb més espais per a la seva expressié6 emocional
donant confianca als seus recursos interns i ambientals. Tre-
ballo amb les actituds, aixi a la persona massa passiva li mos-
tro allo en el que esta progressant, a I'exigent li assenyalo els
limits que imposa la realitat, a la que es presenta com a victima
la poso en contacte amb altres persones en la seva mateixa
situacio.

Quan no hi ha recursos o quan cap recurs és
suficient

Aquesta és una de les situacions en qué els treballadors
socials ens enfrontem a sentiments dificils. Es molt frustrant
atendre una persona en una situacié6 complicada, d’extrema
vulnerabilitat psicologica, de salut o social que no es pot inte-
grar en cap recurs existent. Solen ser persones que romanen al
seu domicili a carrec de la familia que es veu superada per les
necessitats i I'alta dependeéncia, per les constants cures que
requereixen. En alguns casos hi ha expectatives de vida limita-
des i en deteriorament progressiu. Tot aix0 em commou i em
sento impotent. En aquests casos sento com a tnic recurs po-
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der acompanyar, escoltar la queixa, el dolor, la reivindicaci6 si
és que la persona i/o la familia ho permet. Sén aquells casos
que “m’emporto a casa” i que requereixen ser objecte d’una
intervisi6é entre companys o una supervisié amb un altre pro-
fessional.

També atenem a usuaris que troben que I"atencié que reben
no és 'adequada i els recursos que oferim tampoc. De vegades
hi ha unes expectatives irreals sobre el que creuen que haurien
de rebre i en altres és cert que la demanda va per davant de la
creaci6 del recurs adequat.

Una nova mirada al treball social

La Gestalt aplicada al treball social afavoreix: una escolta
activa, una posicié6 d’acompanyament no directiva, suport o
confrontacid, depenent de la necessitat de cada cas, menor in-
terpretaci6 i diagnostic de les dificultats i major resignificacié
en recursos i potencialitats, respecte a la individualitat i carac-
teristiques de cadasct, enfocament global de la persona i del
seu camp ambiental, major participacié de l'usuari en el seu
procés, espais d’expressié6 emocional i transparéncia en la co-
municacio...

L’enfocament gestaltic en el treball amb persones cegues,
extrapolable a altres serveis i ambits dels serveis socials, pro-
porciona major consciencia de la transferencia i contratrans-
ferencia, adonar-se dels propis limits i del context institucional,
disminueix 1'estrés laboral, potencia els recursos personals i
una major creativitat. En els grups de treballadors socials apa-
reixen temes que no es resolen i casos que no sabem com abor-
dar. La necessitat constant de formacié i supervisi6 té en la
Gestalt un recurs que no només comporta solucions als pro-
blemes de la practica professional sind també un creixement
personal aplicable a tots els ambits de la comunicaci6 i rela-
cié6 humanes.
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e T Des pedz das (2008)'

Yojiro Takita
Farewell

ACADEMY AWARD® WINNER
BEST FOREIGN LANGUAGE FILM

IouPAI ACADEMY
PRIZE AWARDS

Best Picur + Best Director
Best Acor« Bst Sacenplay

... No sabiendo los oficios los haremos con respeto.
Para enterrar alos muertos

como debemos

cualquiera sirve, cualquiera... menos un sepulturero...

Ledn Felipe
Versos y oraciones del caminante (1920)

No hi ha (una) manera de pensar en la mort. Com podem
pensar la inexistencia, el no-res, el no existir, deixar de viure.
La impossibilitat altima de representar-nos la mort fa que en
tinguem infinites representacions. Ens aproximem a aquest
pensament amb imatges, metafores o analogies. La literatura
ha dedicat i dedicara segles posant llenguatge a tot el que es
pot dir de la mort. Des que parlem sabem que morim. La cultu-
ra es constitueix des d’aquest principi i per transcendir-lo. No

Per citar I'article: Despedidas. Revista de Treball Social. Col-legi Oficial de Treball Social de Catalunya, abril
2017, n. 210, pagines 183-186. ISSN 0212-7210.

1 Oscar 2008 com a millor pellicula de parla no anglesa. Premis de 1’Académia Japonesa de 2009 en
deu categories, incloent les de millor pel-licula, millor gui6, millor director i millor actor. Millor
pel licula al Festival de Mont-real del 2008.
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hi ha cap cultura sense la seva cultura de la mort. El culte als
morts, amb els seus rituals, cerimonies, mites i ritus tracta de
donar significaci6 i sentit a alguna cosa que continuament
s’escapa a la nostra comprensié. Fins i tot la modernes tecni-
ques d’elaboracié del dol no deixen de ser un esfor¢ per do-
mesticar I'indomable. Per aixo la mort sempre deixa seqtieles.
Les pintures i escultures que omplen els museus i els cementi-
ris busquen donar-nos una imatge que abasti aixd que és ina-
bastable. Des de 'ingenu capitell romanic a 1’hiperrealista
sepulcre barroc tots intenten donar compte d’aquest ser i, ja,
no ser. Fins i tot les esglésies cristianes que es sustenten en la
creenca de l'existencia d’un més enlla, omplen els seus llocs
de culte amb sarcofags de sants, bisbes, reis o cavallers reves-
tits amb tota la seva gloria terrenal perd adormits en el somni
de la mort. El somni com a metafora d’estar-hi, perd no estar-
hi. Estar en un altre mon, en 1’altre mon.

Hi ha un moment critic, de traspas, quan la persona que
hem conegut vivaent deixa d’estar-ho. Esta de cos present, diem.
Aquest cos en el qual encara podem pensar amb la seva veu i
la seva mirada propies. El que fins fa poc intercanviava amb
nosaltres pensaments, paraules o caricies que eren vida, és ara
un cos inert al qual comencem a percebre com a cosa. Aqui
comenga el comiat. Aquest objecte del que ens acomiadem en-
cara no és record, encara conserva els sentiments dels que han
conviscut amb ell. La seva presencia invoca tots els sentiments
dels que es queden: amor, respecte, perd també odi, enveja,
culpa.

D’aquest moment de presencia i d’abséncia en parla Despe-
didas, la pellicula de Yojiro Takita. S’obre la pellicula amb un
concert. L’orquestra interpreta I'Himne de I’Alegria de la 9a
Simfonia de Beethoven davant una sala gairebé buida. El ge-
rent dissol I'orquestra, els musics sén acomiadats. El violon-
cel'lista, el personatge de la historia, perd el seu treball al qual
ha dedicat la seva jove vida; ven l'instrument per poder-se
mantenir; ha de buscar-se una nova ocupacié; de l'antiga li
queda el petit violoncel infantil amb el qual havia iniciat el seu
aprenentatge. Se’'ns parla d'una pérdua comuna a molts joves
en 'actualitat, la de I"ofici o professi6 al qual han dedicat bona
part de la seva formaci¢ i del seu projecte vital. D’un dol que es
barreja amb els d’altres perdues: la mort de la mare, I’abando-
nament del pare i I'envelliment i ingrés en una residencia de la
dona que el va cuidar en la seva infantesa. Sense gaires sorti-
des, accepta una feina no només atipica siné menyspreable en
el seu pais, Japo: preparador de cadavers. El petit negoci que el
contracta s’encarrega de les tasques a realitzar en el cos dels
difunts, rentar-los, vestir-los, maquillar-los. Tot aixo en pre-
séncia dels familiars, com a part de la cerimonia fanebre. El
nostre music va sent format pel seu superior, un personatge
silencioés i auster —una persona a qui la duresa de l'ofici no
I'ha endurit com a I'enterrador del poema de Le6n Felipe- pero
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pacient i comprensiu amb les faltes de destresa i els dubtes del
jove. Es precisament la seva inexperiéncia la que li permet acos-
tar-se a la seva tasca amb respecte i cura, com si la delicadesa
amb la que tocava el violoncel la traslladés a la preparacié
dels cadavers. Aixo allunya el seu treball del ritu i de la ceri-
monia. No és un ritu perque no respon propiament a cap cre-
enca en concret. “Atenem budistes, sintoistes, cristians” diu
en la pel-licula I'amo del negoci. L’actitud personal del profes-
sional en interacci6é amb la familia present fa que el gest repetit
s’escapi a la cerimonia per convertir-se en una peca tnica,
artesanal. Els membres de la familia intervenen indicant el
vestit preferit, els objectes estimats que hauria desitjat que
I"'acompanyessin, el color de llavis que destacava la seva belle-
sa. Entre tots creen aquest moment i aquest lloc, de transicié
entre la presencia i I’abséencia, per dir al mort les seves tultimes
paraules, demanar-li perdé per les seves faltes, fer present el
seu passat en comd.

Necessitem generalitzar i atribuir a la cultura contempora-
nia la nostra relacié6 amb la mort. També ens agrada pensar
que en altres temps i cultures les coses van ser o son diferents.
En part és cert. La modernitat tendeix a ocultar la mort. Ten-
dim a viure com si la nostra vida no tingués un final. La pos-
sessié de riquesa, la impostacié de la joventut, el treball
compulsiu serveixen per crear la consciéncia enganyosa d’eter-
nitat. Esbrino i m’informo que al Japé aquestes coses no sén
gaire diferents del nostre mén més conegut. El procés que apa-
reix a la pellicula no és general en aquest pais. Coexisteixen
diferents maneres, rituals i fins i tot enterraments tal com es
realitzen actualment en el nostre entorn cultural (gesti6 de les
funeraries, tanatoris, etc.). Hi ha un moment a la pel-licula en
que els treballadors d’una funeraria sense gaires miraments
aixequen un cadaver per dipositar-lo al tatit, i el nostre prota-
gonista deté 'acci6 per fer-ho com ell creu que s’ha de fer. Es
segur que un moén més vinculat a les tradicions havia creat un
conjunt ric de costums amb les quals elaborava la transicié de
la vida a la mort. Les sales de vetlla al domicili familiar, les
ploraneres, la processo, el ritu eclesiastic, les oracions, els can-
tics, els banquets fanebres, 1'enterrament, complien aquesta
funcié de donar visibilitat, gestos i paraules al silenci sord de
la mort. Perd tampoc esta clar que aquests costums no acabes-
sin en cerimonies repetitives burocratitzades i buides de con-
tingut. A quants funerals, mes o menys tradicionals, assistim
en els que ja sabem les paraules que dira I'oficiant, els versi-
cles que citara i 'escas consol que oferira als familiars?

El que és mortifer esta en la repetici6, en la rutina, en l'acte
protocol-lari, en 1'ofici buit. La paradoxa és com fer viva la
mort; si el fet de morir pot contenir la vida. La vida del qui la va
viure amb nosaltres i la que ens queda sense la seva presencia.
I si aquest moment de traspas pot ser un acte creatiu i de veri-
tat. Aquest és el valor del film. Per aixo és una llastima que una
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obra tan rica en troballes, tan acurada en el gest, es perdi en
alguns moments en escenes que ronden el kitsch, com les del
protagonista tocant el violoncel amb fons de volcans nevats.
Sén innecessaries, no afegeixen res a la historia que s’explica.
Quedem-nos amb el que ens val. La idea que la mort pot conte-
nir la vida com la vida conté la mort, i que potser el que s’oposa
a mort no és simplement estar vius sin6 la creativitat amb la
qual visquem.

Antonio Soler Aguado®

2 Psicoleg clinic, psicoanalista.
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Prestatge dels llibres

Et regalo la mirada.

Un itinerari espiritual de Pabséncia
ala Preséncia

I offer you the look.

A spiritual itinerary from absence to Presence

El present llibre és el testimoni d’una dona valen-
ta. Valenta i perseverant. Carme Sans ens presenta
el seu procés de crisi, un procés molt dolorés, que té
el punt de partenca en la malaltia i mort de la seva
filla, la Maria. Ens posa a les nostres mans el seu
procés vital on es despulla mostrant-nos les seves
emocions, els seus sentiments, les seves pors i els
seus dubtes, el seu dolor. Ella segueix la fita que s’ha-
via proposat, la promesa feta a la seva filla abans de
morir: ser com ella. Aquesta fita la inicia en un cami
de recerca on va entrant en contacte amb recursos
psicologics, energetics i espirituals que la portaran a
prendre un estat de consciencia, un canvi de mirada
i I'inici d'una vida més plena. Aquesta és la mirada
que l'autora ens regala.

El llibre esta compartimentat en tres parts: A la
primera part ens narra el trauma emocional que su-
posa l'aparicié de la malaltia, el procés d’hospitalit-
zacio, el pas per I’AVI, fins a la mort de la seva filla.
Un procés molt doloréds, on la fortalesa de la Maria és
molt present. Es posa en relleu la falta d'una practi-
ca hospitalaria que incorpori un sistema de sanacio
holistica, on es tingui en compte el cos, les emocions,
la ment i l'esperit.

A la mort de la seva filla, I’autora té la necessitat
de trobar sentit a qué havia succeit: Com es pot ac-
ceptar la mort d'una filla? A la segona part ens narra

T Area de Vigilancia Intesiva.
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el seu procés de dol, presa d'un immens dolor i d'un trenca-
ment interior molt profund. Va seguint les etapes arquetipi-
ques en el procés de dol segons Elisabeth Kubler Ross i fa un
treball interior d’acceptacié dels esdeveniments i d’ella matei-
xa, de com enfrontar el sofriment i entomar el dolor. Perd no en
té prou i sent la necessitat de buscar un sentit més total de
'existencia. La religio cristiana i tot allo que havia apres no
n’era suficient i sent la necessitat d’anar més enlla, necessitat
de buscar altres recursos, i comenga la recerca d’un itinerari
espiritual.

I és a la tercera part que ens descriu de manera cronologica
i molt detalladament el seu recorregut espiritual, mitjancant la
metafora del que ella anomena la casa blava on s’imagina que
habita. Una casa amb diferents llindars de consciéncia. Cada
pis representa un nivell de consciéncia i cada canvi ascendent
de pis significa assolir una dimensié de consciencia superior.
Ens narra els recursos que s’ha anat trobant en cada pis, qui-
nes han estat les seves dificultats i com les ha vencut.

Aixi, comenca el recorregut al soterrani, amb els recursos
que tenia, que en el seu cas eren l'acompanyament de fami-
liars i amics, aixi com la creenca en els angels que, donada la
seva educaci6 catolica, per a ella resulta sanadora. Sent que la
seva filla li fa de guia i vol anar més enlla. Puja a la primera
planta on troba recursos que l'ajuden a la presa de consciéen-
cia i augmenta el seu benestar emocional. Per a ella han estat
la musica, la lectura, l'escriptura, caminar, elaborar mandales.
Quan es troba bé en aquesta planta ella sent que la filla ja ha
pujat al pis superior i sera en aquesta segona planta on troba-
ra els recursos, aleshores desconeguts per a ella, recursos ener-
getics del rei-ki, del ioga i de la meditaci6 entre altres, que la
portaran a la dimensié de la darrera planta de la casa blava, la
balconada, amb el despertar de la consciéncia que també ano-
mena l'etapa transpersonal. Un cop incorporats els recursos
energetics i espirituals entrara en un nou paradigma: una re-
construccid personal, viure en els nivells més alts de conscien-
cia.

El llibre finalitza amb un annex de referéncies documenta-
des, que agrupa en dos ambits: bibliografia i webgrafia. Res-
pecte a la bibliografia, es tracta de les lectures que l’autora ha
anat incorporant al llarg del seu recorregut espiritual. La pre-
sentaci6é de la mateixa ens parla de la meticulositat amb que
I'autora treballa. Les obres estan presentades seguint els apar-
tats del llibre i dins de cada apartat per ordre alfabetic. Les
obres van acompanyades d"un petit resum que ens orienta del
seu contingut, convertint-se en un interessant material d’acom-
panyament per les persones que vulguin aproximar-se al cami
de l'autoconeixement i la recerca del mén espiritual.

Aquest llibre, que s’ha estat coent al llarg de dotze anys, el
temps que l'autora ha necessitat per entomar el seu dol, ens
facilita eines i ens mostra el dificil i tortués cami cap a un
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autoconeixement. L’autora va patir un trauma, un esdeveni-
ment a la seva vida que ho va capgirar tot i va ser el punt de
partida del treball que aqui ens ofereix.

En un moment que a la nostra societat compta més el que
tenim i el que fem, que el que som, aquest llibre ens mostra una
obertura per iniciar el nostre procés, cadasct anira trobant els
recursos segons el seu corregut i la fita que es proposi cap a
una vida més plena, en un cami ple d’incerteses.

Ja ho va dir Carl Jung “No és possible despertar a la cons-
ciencia sense dolor. Les persones son capaces de fer qualsevol
cosa per absurda que sembli per evitar enfrontar-se a la seva
propia anima. Ningu s’illumina fantasejant figures de llum
sin6 fent conscient la seva foscor.”

Pepita Vergara Beltran
Treballadora social i membre de 1'equip de la RTS
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Practicas del Trabajo Social
Clinico

Clinical Social Work Practices

Encara necessitem certa distancia temporal per
poder valorar quins han estat els efectes d’aquests
anys de crisi en relaci6 a 1'exercici i al desenvolupa-
ment del treball social al nostre territori. Perd sembla
que es pot afirmar que la disminucié de mitjans eco-
nomics destinats al benestar social, aixi com el
qliestionament de determinades formes d’intervenir
centrades en la gesti6 de recursos, han facilitat I'emer-
gencia i acceptacié de dues idees.

La primera és que cal potenciar plantejaments
col-lectius i transformadors. Des d’aquest posicio-
nament, es suggereix que cal potenciar i fer créixer el
treball social de grups i el treball social comunitari
tot recordant que es tracta de modalitats d’acci6 que
si bé van gaudir de bons nivells d’implantacié en
altres moments, durant les tltimes decades han per-
dut rellevancia essent dominants les estrategies d’ac-
ci6 individual.

La segona és que cal recordar que el recurs som
nosaltres. Aquest enunciat s’ha convertit en una afir-
maci6 repetida fins a la sacietat en tota mena de fo-
rums. Persegueix valorar la relaci6 i el vincle com els
elements centrals del treball social i evidenciar la
preponderancia d’un model de practica excessiva-
ment burocratitzat. El llibre que es presenta guarda
una estreta relacié amb aquesta idea. Si la intervencié
es basa en les relacions que establim amb les perso-
nes a les quals acompanyem, és necessari aprofun-
dir en teories i métodes que ens permetin realitzar un
treball social individual i familiar de qualitat.
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Practiques del treball social clinic és una compilacié de textos
escrits per especialistes de gran valua en l'exercici i en el des-
envolupament teoric de la disciplina. A través de les seves 251
pagines es presenten 11 capitols que aborden un gran conjunt
d’aspectes d’interes articulats al voltant del tema que confe-
reix unitat al conjunt: El Treball Social Clinic (TSC).

Habitualment, aquest tipus de llibre es llegeix de forma
desordenada. El que fem és recorrer el seu index identificant
aquells capitols que ens interessen i en la mesura en que les
oportunitats i el temps ho permeten realitzem una primera lec-
tura, sovint incompleta. Perd una persona que llegis el llibre
del principi al final iniciaria el seu recorregut amb la definicié
que Ituarte fa del que és el TSC i la descripcié dels seus ele-
ments més rellevants. E1 TSC és un procés relacional psicote-
rapéutic que intenta ajudar un client a fer front als seus
conflictes psicosocials, superar el seu malestar psicosocial i
aconseguir unes relacions personals més satisfactories.

Els primers capitols desenvolupen qiiestions i aspectes que
es poden considerar com a generals configurant el marc con-
ceptual del llibre. Aixi, Candid Palacin s’endinsa en terreny
dels models teorics i al final del capitol realitza una proposta
integradora dels models descrits que el mateix autor conside-
ra com a inconclusa. Es tracta d’'un bon mapa general que
ajuda a ubicar algunes de les aportacions que seran desenvo-
lupades posteriorment i, a més, realitza una molt interessant
reflexi6 entorn de la relaci6 entre el pensament de Richmond i
el model psicodinamic.

Continuant amb aquest primer bloc, la companya mallor-
quina Josefa Cardona rescata moltes de les idees apuntades a
la seva tesi doctoral i desenvolupades en publicacions posteri-
ors. Cardona, a través d’'un text molt ric i molt ben escrit, fa que
la mirada del lector se centri en els contextos d’intervencié que,
tal com ens recorda, no fan referéncia als entorns en els quals
es desenvolupa 'acci6, sind al marc co-construit pels i les pro-
fessionals i per les mateixes persones beneficiaries.

El capitol escrit per Jonathan Regalado ens parla del diag-
nostic. Es text equilibrat perque a més de tractar alguns fona-
ments conceptuals del que és el diagnostic en TS, també facilita
un model aplicat descrit de forma minuciosa i molt practica.

A continuaci6, el llibre inclou alguns capitols en els quals
es descriuen propostes tedriques concretes aixi com experiencies
en territoris o0 amb problemes particulars. El capitol 5, escrit
per Maria José Lozano, ens parla de la dimensi6 transpersonal
a partir de la suggeridora imatge d’un iceberg que ens recorda
que la nostra intervencié no pot limitar-se a atendre els aspec-
tes més visibles. L’autora, en un text molt entenedor s’apro-
xima a diferents aportacions conceptuals i les aplica a un cas
practic.

Carme Rovira, en el capitol 6, explica la intervencié que es pot
realitzar en el marc de la Terapia Racional Emotiva Compor-
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tamental. Un cop explicats els seus fonaments de forma sinte-
tica i molt clara, 'exemplifica a través d’un cas practic i mos-
tra evidencies empiriques de la seva utilitat i dels seus beneficis
terapéutics.

La intervencié des del treball social en situacions de de-
pendeéncia és el tema del segiient capitol, escrit per Inmaculada
Asensio. L'autora ens recorda la dimensié terapeutica del TS
que es realitza posant 'accent en les diverses posicions que
emmarquen la practica. Des del punt de vista de qui escriu
aquest comentari, el gran valor d’aquest capitol és mirar cap al
tema de la dependeéncia sense caure en la descripcié de proce-
diments i posar 1'accent en els continguts terapeutics de la
intervencio6.

Juan Manuel Herrera descriu una experiencia de treball
social terapeutic duta a terme al municipi de Candelaria, a
Tenerife, en el context dels serveis socials municipals. A conti-
nuacid, Dolores de Pedro, a partir de la teoria de sistemes i de
la teoria ecologica del desenvolupament huma introdueix al-
guns conceptes centrals d’aquestes teories i també fa ts d'un
cas que exemplifica 1'ts d’aquests plantejaments. Eva Maria
Garcés, també des d’una perspectiva sistemica, descriu una
experiencia de treball social amb adolescents i amb les seves
families amb un text que també incorpora elements conceptu-
als descrivint la seva aplicaci6 en el terreny de la practica.

Finalment, la magnifica contribucié de la companya Josefa
Fombuena ofereix una caracteritzacié de les societats contem-
poranies centrant-se en aspectes com la soledat, la fragmenta-
ci6 de les nostres experiéncies de vida i, naturalment la forma
com es pot intervenir des de la nostra professié. Resulta
especialment interessant 1’aproximacié que fa a les aportaci-
ons de '’hongarés Ivan Boszormenyi-Nagy. Es un capitol que
tanca de forma magistral aquest llibre.

Cal destacar alguns aspectes del llibre que sén especialment
interessants, tant per la professié com per la docencia i investi-
gacio. S’ha de reconeéixer que totes les persones que participen
com a autores i autors del llibre sén treballadors i treballado-
res socials. La gran majoria, a més, té formacié complementa-
ria en disciplines afins com la psicologia, la comunicacié, la
mediacid, la practica clinica des de gran varietat d’enfocaments
i també en disciplines socials com la sociologia o les ciéncies
politiques.

A més, és important tenir present la gran diversitat de teo-
ries, models i tecniques que son descrites i enriquides a partir
de la seva aplicacié en casos practics o en relacié a problema-
tiques concretes. Estem davant d’'una mena de gran caixa d’ei-
nes a la que podem recérrer si necessitem elements que
fonamentin la practica del treball social individual i familiar.

Josep Maria Mesquida
Treballador social i membre de 'equip de la RTS
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Métodos del trabajo social:

e Al Y individuos, grupos y comu-
nidades

Methods of social work: individuals,

groups and communities

Josefa Fombuena Valero
Xavier Montagud Mayor
Ferran Senent | Domingo

ESTUDIOS DEECONOMIA Y S0CI0LOGIA

] ih

® FOMBUENA VALERO, Josefa,
MONTAGUD MAYOR, Xavier

i SENENTIDOMINGO, Ferran. Aquest llibre, d’entrada un manual de treball so-
Meétodos de trabajo social: indi- cial, va ser publicat el 2015. Una de les seves autores,
viduos, grupos y comunidades. la Josefa Fombuena, en va fer esment en un curs que

Tirant Humanidades. 2015.

TG LT impartia i al que jo vaig assistir. Pero no ha estat fins

ara que he sentit la necessitat de llegir-lo. No puc
deixar de preguntar-me per que ara? Possiblement
la resposta ens la dona la propia autora en paraules
que el proleg, de la José Fernandez, recupera: perque
“la identidad del trabajo social se mueve entre la pureza
de lo que es y el mestizaje que quiere abandonar lo que ya
Per citar 'article: FOMBUENA VA- no es 1til”.
LERO, Josefa, MONTAGUD MA- M’explico, el mestizaje enriqueix el treball social,
O Xavw';rlSENENT ! DQMING.'O’ és cert, i millora la nostra intervencié. Podriem dir
Ferran. Métodos de trabajo social: .. .
que conforma el nostre ofici. Realment, ens sentim

individuos, grupos y comunidades. N . = o o
e gTreFl’JallySocial. Col-legi comodes amb la barreja (amb alldo “multi”, “pluri” i

Oficial de Treball Social de Cata- “inter”) pero també ens col-loca en una situacié com-
lunya, abril 2017, n. 210, pagines plexa en que no és dificil perdre el nord, perdre les
195-198. ISSN 0212-7210. referéencies identitaries. Molts anys d’exercici, mol-

tes hores de treball en equip, molta especialitzacié
en la nostra mirada condicionada per I’ambit en el
qual treballem... A vegades és necessari parar, situar-
nos i recuperar el rumb. I aixo és el que jo he buscat,
i he trobat, en aquest llibre.

Que facil és obviar les etapes (contrastades per
tanta experiéncia) en un procés d’intervencio, obvi-
ar fins i tot 'analisi de la primera demanda i propo-
sar (0 imposar?) una resposta rapida. El problema
de la resposta rapida no és, sortosament, que pu-
guem cometre grans errors perqué (com cita aquest
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llibre seguint a Parra, lannitelli i Lopez Rodriguez) hi ha un
treball social fonamentat en els resultats de la investigacié i un
altre que avanca, mantenint criteris de rigor, confiant en 1'ex-
periéncia i la intuicié que els treballadors socials han desen-
volupat en diferents paisos al llarg del darrer segle. El problema
d’aquesta resposta no reflexionada és que prové del nostre
esgotament, del nostre propi sentiment de maltracte, de les
imposicions institucionals, dels condicionants politics i eco-
nomics de cada moment, entre altres motius. Si, ens podem
justificar en els nostres limits (no faltaria més!) pero hem de ser
conscients que ens allunyem de la practica del treball social.

Com es pot deduir, no estic parlant de treballadors i treba-
lladores socials joves, estic parlant d’aquells altres que carre-
guem anys d’experiéncia, que ja hem desenvolupat aquesta
mena d’intuicié diagnostica i que estem en risc de relaxar la
necessaria reflexio metodologica, la disciplina de la Disciplina.
I és a aquests companys i companyes a qui recomano especial-
ment la lectura, rapida i facil, d’aquest llibre. Es cert que és un
bon manual amb anim docent que pot servir de guia i orienta-
ci6 a professionals novells pero el que trobo especialment inte-
ressant és fer la seva lectura des de la mirada de qui “ja les ha
vist de tots colors” i tendeix, inconscientment, a fer un treball
social “segur”, de “resposta rapida” (un fast-social work?).

Es clar, pero, que per sentir la necessitat de recuperar la
lectura i la reflexid, abans hem de ser conscients que podem
millorar.

El llibre “Métodos del Trabajo social: individuos, grupos y comu-
nidades” s’organitza en proleg i sis capitols. El primer d’ells,
escrit per Xavier Montagud, desenvolupa una idea clau: la
fal-lacia de la classica oposicié entre allo individual i allo
col-lectiu en treball social. L’autor il-lustra el transit del treball
individual al col'lectiu com una de les senyes d’identitat de la
nostra professié i ho fa a partir d"un cas concret. “La idea de que
el individuo se configura en la interaccion social y, por tanto, sus
problemes deben resolverse en ese medio, constituye una de las idees
fundacionales de nuestra disciplina”.

En el capitol dos és Josefa Fombuena qui ens situa en la
intersecci6é de dos camins del treball social, la investigaci6 i la
intervencié. Ens recorda que la practica és el centre del treball
social i que millorar els problemes de la vida quotidiana de les
persones en relacié al seu entorn, és el seu objectiu, perd també
defensa que la practica ha d’estar fonamentada en els resul-
tats de les evidencies aportades i la investigacié. Per altra ban-
da l'autora manté que el treball social, com a professio etica i
politica, transcendeix el cas concret i se situa en la cerca de la
justicia social, dels drets humans i la democracia.

També es recorda la necessitat historica de vincular el tre-
ball social a un métode unificat, basic (estudi, diagnostic, pro-
gramacio, execuci6 i avaluacid), i es presenta un recorregut
pels diferents paradigmes, models i metodes per a la interven-
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ci6 (destacar, per clarificador, el quadre que s'incorpora a par-
tir de les aportacions de C. Barranco).

En el capitol tres, també Fombuena aborda en profunditat
la intervencié social. Comenca desenvolupant el concepte de
demanda d’intervencié, no com un moment puntual de solli-
citud d’ajuda per part de la persona siné com un procés co-
construit per aquesta i el professional que l'atén.

Se situa la intervencié psicosocial en un context macro i
micro social i, en una nova mostra de claredat conceptual, es
diferencia d’altres tipus d’intervencié com la de redistribucié
de la riquesa i l'assessorament. L’autora ens parla, en funcié
de I'objectiu, de tres possibilitats d'intervencié psicosocial: la
reestructuracié (adrecada a modificar dinamiques familiars o
personals a llarg termini), la intervenci6 en crisi (rellevant quan
el temps és factor clau en la intervencio) i I'acompanyament
(assimilat aqui al treball social clinic i centrat en un model
relacional, que fomenta l'autenticitat, l’autonomia i l'interes
significatiu cap a la persona en oposicié a models burocratics).

El capitol continua reflexionant sobre la relacié entre ne-
cessitats socials, problemes socials i demanda d’ajuda. També
és especialment interessant la identificacié de biaixos que inevi-
tablement desenvolupa tot professional de la relacié d’ajuda.

Ja en el capitol quatre, Ferran Senent, presenta un model
seqiiencial i concret d’intervencié a partir dels processos me-
todolbgics que, majoritariament, utilitzem els treballadors so-
cials. Es un model fonamentat en el diagnostic i la intervencié
psicosocial pero que incorpora elements eclectics. Té dos mo-
ments clau: el del coneixement i el de I'accié. En la linia peda-
gogica de tot el llibre, s’exemplifica 1'aplicacié del model en
dos casos practics.

També Senent, en el segiient capitol, desenvolupa les ca-
racteristiques de la intervenci6 directa i la intervencié indirec-
ta vinculant-les respectivament a la perspectiva psicologica i
a la perspectiva estructural (politica i econdomica). Destacar les
reflexions aportades en relacié al “vincle” entes, per una ban-
da, com a relacié de confianca que permet avangar en la funcié
d’ajuda i, per altra, com a objectiu en si mateix contra el desar-
relament i I’atllament. El capitol finalitza amb dotze esquema-
tiques recomanacions per a la intervencié social.

Les darreres pagines del llibre, capitol sis escrit per Monta-
gud, configuren un resumit manual del treball de grup: des
dels antecedents historics es passa pels paradigmes que per-
meten entendre 'evolucié del treball grupal, pels principis
a tenir en compte en les dinamiques de grups, les seves eta-
pes vitals i els elements clau de cadascuna d’aquestes. Fi-
nalment, tot i que ens recorda que el grup no és només un
mitja per arribar a la comunitat siné un fi en si mateix, tanca
el cercle, que també ell va iniciar en el primer capitol, rela-
cionant allo individual i alld col'lectiu mitjancant el treball
de grups.
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Métodos del trabajo social

Per finalitzar, des de l'expertesa que déna anys fent treball
social, vull agrair als seus autors el llibre Meétodos del trabajo
social: individuos, grupos y comunidades.

Rosa M. Carrasco Coria
Treballadora social i membre de I'equip de la RTS

RTS - Nam. 210 - Abril 2017



LLa revista

Publicacions
Presentacié d’articles

Fe d’errades

Subscripcio







Publicacions

Numeros anteriors

B La forga del treball social amb grups
Numero 201 - Abril 2014

B Treball social en clau internacional
Numero 202 - Agost 2014

B Compromis amb la comunitat
Numero 203 - Desembre 2014

B Al costat dels infants i els adolescents (I)
Numero 204 - Abril 2015

B Al costat dels infants i els adolescents (II)
Numero 205 - Agost 2015

B Atenci6 integral social i sanitaria: elements per a la reflexio
Numero 206 - Desembre 2015

B Drets socials i justicia social
Numero 207 - Abril 2016

B Sexualitat i Treball Social: obrim armaris
Numero 208 - Agost 2016

B Habitatge: un debat necessari
Numero 209 - Desembre 2016

B La mort, una qiiesti6 de vida. Fent treball social
Numero 210 - Abril 2017

Propers temes

B Els 100 anys de la publicaci6 de Social Diagnosis de
Mary Richmond

B El poder
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Presentacio d’articles

NORMES PER A LA PRESENTACIO D’ARTICLES A LA
REVISTA DE TREBALL SOCIAL (RTS)

La Revista de Treball Social, editada pel Col'legi Oficial de Treball Social de Catalunya, es publica
des de I'any 1960 amb periodicitat quadrimestral. El seu objectiu és transmetre coneixements sobre
el treball social, els serveis socials, el benestar social i les politiques socials a la comunitat cientifica, als
professionals i als col-lectius interessats.

B I.a RTS esta oberta a tots els col'laboradors que ho desitgin per presentar articles sobre inves-
tigacions originals teoriques o experimentals, treballs teorics i metodologics, descripcions d’ex-
petiencies professionals i assaigs, sempre en relacié amb el treball social, les politiques socials i
els serveis de benestar social.

B Els articles han de ser inédits. Malgrat tot, 'equip de redaccié podra reproduir textos publicats
en altres llengties i en altres ambits geografics, si ho creu oporta.

B El contingut dels articles és responsabilitat exclusiva dels autors i davant I’evidencia de plagi es
posaran en marxa accions previstes per a informar a les persones autores, retirar el document
no original de la pagina web iinformar a les persones lectores d’aquesta situacio.

B I ’equip de redacci6 estudiara els articles rebuts i informara a ’autor/a de 'acceptacié per ala
publicaci6. Podra també recomanar modificacions i, si ’article es considera no publicable, es
comunicara.

B Extensio. Els articles de la secci6 “A Fons” tindran una extensié maxima de 15 pagines(els
articles que facin referencia a Experiencies tindran una extensié maxima de 10 pagines), els de
les seccions “Altres temes d’interés” un maxim de 10 pagines; els de “Miscel-lania”, 3
pagines, i els comentaris de “Prestatge dels Llibres” no excediran les 2 pagines. En tots
els casos que correspongui ’extensié maxima sera inclosa la bibliografia. Els articles que
superin les pagines indicades seran retornats per reduir-ne ’extensio.

Els articles es presentaran en format electronic, lletra Arial cos 12; intetlineat 1,5; marges 3 cm.

B Llengtes. Els articles poden presentar-se en catala o en castella indistintament, la publicacio es
realitzara bilingtie. Els titols i resums també en angles.

B Les dades han d’anar a la capgalera dels articles. En la primera pagina es fara constar titol i
subtitol, si s’escau; nom i cognoms de I'autor/a principal i relacié d’altres autors/es si el treball
és d’equips; titol academic, centre de treball i carrec; també s’inclouran el nimero de telefon i
P’adreca de cotreu electronic.

A continuacio el resum, no superior a 10 linies, en I'idioma triat i, si és possible, en angles.
Al final del resum les paraules clau, en nombre no superior a 5.

B Destacats: marcar en verd les dues o tres frases (que no excedeixin les 30 paraules cada una) que
es considerin importants de I’article.

B Referencies bibliografiques. Aniran al final del text, seguint 'ordre alfabétic i d’acord amb les
seglients normes de referencia: ISO 690, 1987 (UNE 50-104-94) per a documents impresos i
ISO 690-2 per a documents electronics, bases de dades i programes informatics.

Documents impresos.

— Monografies (Llibres): COGNOMS (majascula), Nom o nom de I’entitat responsable.
Titol (en cursiva). Altres responsables: traductor, editor, etc. (opcional). Edicié. Lloc de
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Presentacid d’articles

publicacié: Editorial, any. Extensi6 del llibre (opcional). Col-leccié (opcional). Notes (op-
cional). Numero ISBN.

— Parts de monografies (Capitol de llibre): COGNOMS (majtscula), Nom o nom de Ientitat
responsable del capitol. Titol del capitol. En COGNOMS (majuscula), Nom o nom de
Pentitat responsable del llibre. Titol del llibre (en cursiva). Lloc de publicacié: Editorial, any,
situacié en la publicacié font (volum, pagines, etc.).

— Publicacions en série (Revistes): Titol (en cursiva). Responsabilitat de la revista. Edicio.
Identificaci6 del fascicle (data i/ o nimero). Lloc de publicacié: Editorial, any. Série (opcio-
nal). Notes (opcional). Numero ISSN.

— Articles de publicacions en serie (Revistes): COGNOMS (majtscula), Nom o nom de
Pentitat responsable de I'atticle. Titol de Iarticle. Collaboradors/-es a article (opcional).
Titol de la revista (en cursiva). Edicié, any, volum, nimero, pagines.

— Legislacié: Pais. Titol. Publicacio (en cursiva), data de publicacié, numero, pagines.

Documents electronics.

—Textos complets: COGNOMS (majascula), Nom o nom de Ientitat responsable. Titol (en
cursiva) [tipus de suport]. Responsable(s) secundari(s) (opcional). Edicié. Lloc de publica-
ci6: Editot, data de publicacid, data d’actualitzacié /revisié [Data de consulta] (obligatoti
per als documents en linia; opcional per a la resta). (Col leccid) (opcional). Notes (opcio-
nal). Disponibilitat i accés (obligatori per als documents en linia; opcional per a la resta).
Numero normalitzat (opcional).

— Parts de textos: COGNOMS (majuscula), Nom o nom de I’entitat responsable del docu-
ment base. Titol del document base (en cursiva) [tipus de suport]. Responsable(s)
secundari(s) del document base (opcional). Edici6. Lloc de publicacié: Editor, data de
publicaci6, data d’actualitzacié /revisi6 [Data de consulta] (obligatoti per als documents en
linia; opcional per a la resta). Capitol o designaci6 equivalent a la part. Titol de la part.
Numeraci6 dins el document base (opcional). Localitzacié dins el document base (opcio-
nal). Notes (opcional). Disponibilitat i accés (obligatori per als documents en linia; opcio-
nal per a la resta). Numero normalitzat (opcional).

— Publicacions en serie (Revistes electroniques): Titol (en cursiva) [tipus de suport]. Edicio.
Lloc de publicacié: Editor, data de publicaci6 [Data de consulta] (obligatori per als docu-
ments en linia; opcional per ala resta). Serie (opcional). Notes (opcional). Disponibilitat i
accés (obligatori per als documents en linia; opcional per a la resta). Numero normalitzat.

— Articles i altres contribucions de publicacions en serie (Revistes electroniques): COGNOMS
(majascula), Nom o nom de I'entitat responsable de la contribuci6. Titol de la contribucio.
Titol de la revista (en cursiva) [tipus de suport]. Edicié. Numero del fascicle. Data d’ac-
tualitzacio/revisi6 [Data de consulta] (obligatoti pet als documents en linia; opcional pet a
la resta). Localitzacio dins el document base. Notes (opcional). Disponibilitat i accés (obli-
gatori per als documents en linia; opcional per a la resta). Numero normalitzat.

B Les grafiques, dibuixos i taules portaran les corresponents referencies, indicant amb quina part
del text estan relacionades.

B Els articles s’enviaran a adreca electronica de la RTS: rts@tscat.cat
B Els articles, un cop publicats, passen a ser propietat de la RTS.

M Els autors/es rebran 2 exemplars en format paper del namero de la tevista en qué s’ha publicat
el seu treball.
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Nota als lectors:

La Revista de Treball Social (RTS) ofereix un espai de comunicacié amb els lectors
amb la voluntat de rebre comentaris, suggeriments, cartes, notes i tot el que els
lectors vulguin comunicar a la direcci6 de la revista.

Envia les teves aportacions per correu postal a:
RTS
¢/ Portaferrisa, 18, 1r 1a - 08002 Barcelona

o bé per correu electronic a: rts@tscat.cat

FE D’ERRADES

Fem constatar que, en el nimero 209 a l'article “Sensellarisme i exclusié social”
el nom correcte de l'autor és Albert Sales Campos.

Demanem disculpes a l'autor.

ERRATA SHEET

We note that in number 209 in the article “Homelessness and social exclusion”
the correct name of the author is Albert Sales Campos.

We apologize to the author.
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Butlleta de subscripcio

Tarifes

] Subscripci6 anual: 45 euros
[ ] Estranger (tarifa unica): 58 euros

[ ] Numeros solts: 18 euros

Dades personals

Nom i cognoms: NIF:
Adreca: C.P:
Poblacié:

Telefon: Tel. mobil: E-mail:

Dades Bancaries

Banc o Caixa:

Domiciliacié Agencia:
Poblacié:

Titular:

Codi bancari: Entitat____/ Sucursal ____/ DC__ Num. C/c

Signatura: Data:

Podeu fer-ho arribar per correu electronic o per fax.

: r Portaferrissa 18, 1r 1a - 08002 Barcelona COL-LEGI OFICIAL
Tel. 933 185 593 - Fax: 934 122 408 DE TREBALL SOCIAL
E-mail: rts@tscat.cat DE CATALUNYA

Revista de Treball Social






Versié en linia en catala i castella consultable a

http:/ /www.tscat.cat/continguts/publicacions?qt-publicacions=0#qt-publicacions

Novetats en la Revista de Treball Social
Per tal de mantenir la fidelitat dels continguts, a partir d’aquest namero 210, els
articles es publiquen en la llengua original en l'edici6é en paper.

Paral-lelament, introdutm 1’enllac i el codi QR per poder consultar la revista en
linia, tant en llengua catalana com en llengua castellana.

Per aquest motiu se suprimeix el CD de les edicions anteriors.
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