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diverses activitats de recerca, docencia i divulgacié dins d'aquest
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Néixer i morir formen part del cicle de la vida i hem d'aprendre a
afrontar la mort, la nostra i la dels qui estimem, amb humanitat i
dignitat. Amb la voluntat de procurar autonomia i esperanca a les
persones que estan en el tram final de la vida i als seus cuidadors,
tres experts en atencié pal-liativa ens orienten sobre com fer un bon
acompanyament en casos de malalties avancades.

A partir de situacions reals, explicades pels pacients o els seus
cuidadors, s'hi tracten tots els aspectes del procés de final de vida
amb recomanacions especifigues per abordar-los: des de la gestid
d'emocions, com la tristesa o la por, fins a la manera de comunicar
la noticia, la relacié amb I'equip assistencial, la presa de decisions
d'acord amb els valors de cada persona, I'acompanyament espiritual
o la preparacié del comiat.

Al final de la vida seqgueix havent-hi vida i qui estimem ens
importa fins a I'dltim dia.
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Carta al lector

En I'etapa proxima a la mort hi continua havent vida. Aixi ho veiem
guan ens acostem a les persones que inicien aquest cami. | si hi ha
vida vol dir gue encara hi ha coses per fer, i qgue es pot gaudir de
tenir al costat aquell ésser estimat que ja ha enfilat I"Gltim tram de
recorregut. Aquesta vida ens esta oferint una oportunitat més per
demostrar-li el nostre amor i afecte, acompanyant-lo fins al final. Es
cert que és I'Ultima oportunitat i, per tant, aprofitar-la segurament
ens regalara un dels viatges més intensos que haurem compartit
amb aquesta persona.

Si estas acompanyant, o has acompanyat, un familiar o una
persona propera en la darrera etapa de la seva vida, et volem
reconeixer i agrair la teva gran tasca. Sabem que no és gens senzill.
Perd no hi ha acte al mén més bonic que el que estas fent o has fet
per ajudar aquesta persona que estimes, oferint-li pau, confort i
alleujament, i permetent-li un pas cap a la mort ple d'amor,
comprensiod i consol.

Morir i néixer sén moments molt importants que formen part de
la vida de qualsevol persona. Perd precisament tendim a viure
d'esquena a la mort. Es cert que I'evidéncia de la mort no sempre
ens ajuda a alleugerir I'angoixa i la por que ens pot generar; a
vegades és, fins i tot, més aviat el contrari. Es per aixd que, si ho
poguéssim triar, moltes vegades ens n'escapariem. Potser aquells
qgue han reflexionat sobre la mort es poden sentir més preparats
per acompanyar a qui ha de morir. De totes maneres, hem de saber



que és normal sentir-se inseqgur o poc preparat per afrontar una
situacié com aquesta.

Quan ens toca acompanyar algud amb un pronostic de vida curt,
ens cau una gran responsabilitat al damunt. Moltes vegades ens
toca prendre decisions complicades sobre que s'ha de fer, quan i
com. | assumir aquest compromis, especialment quan no es té
experiencia previa, pot arribar a ser molt dificil. Perdo no només és
aix0; les emocions, en una situacié com aquesta, també juguen un
paper molt important. Ajudar a gestionar les emocions que sent
una persona estimada quan és conscient que se'n va, mentre alhora
ens hem de fer carrec de les nostres propies emocions en adonar-
nos que aquesta persona aviat deixara d'estar al nostre costat, se'ns
pot fer una muntanya. Hem d'acceptar les limitacions, ser capacos
de demanar ajuda i deixar-nos quiar i aconsellar per aquells
professionals que estan preparats per fer-nos aquest cami més facil.

| és que acompanyar en el final de la vida pot ser una experiencia
realment intensa.

Amb aquest llibre pretenem precisament aixo, fer d'aquest camf
un passatge més planer. Amb cada paraula que hem escrit us volem
transmetre el nostre suport, fent-vos costat perque pugueu afrontar
aquesta situacié de la millor manera possible. | intentarem fer-ho a
partir de la nostra experiencia al llarg d'aguests anys acompanyant
tantes persones i families en I'dltima etapa. | és a través d'aquesta
experiencia que podem dir que és possible trobar una calma i una
serenitat a vegades dificils d'albirar entre tanta tristesa i dolor.

A vegades ens sembla que hauriem d'haver fet més, o d'una
manera diferent, o no haver-ho fet. Ens pot semblar, fins i tot, que
no la sabem fer prou bé, aquesta tasca. Es per aixd que des
d'aquestes pagines també us volem recordar que la millor ajuda que
podem donar a les persones que estan en aquest procés de final de
vida és, sobretot, ser-hi, mantenir-nos al seu costat, demostrant-los
el nostre amor des del més absolut respecte cap a elles i cap a la
situacié que estan vivint. Només amb aix0 ja estem oferint un gran



suport. Moltes vegades, per molt que vulguem exigir-nos, no cal
més.

Som conscients de la necessitat d'acompanyament i d'informacié
gue tenim les persones a |I'hora d'entrar en el desconequt territori
del procés de morir, aixi com de la dificultat que ens pot generar
tenir un familiar o una persona propera vivint aquest procés, i per
aix0 hem volgut preparar aguest recull d’'experiencies, escrit des de
la nostra propia vivencia i la de les persones que acompanyem.
Aquest llibre es pot llegir tot sequit, perd també esta pensat per
poder ser llegit per capitols, com si es tractés d'unes pindoles,
connectades les unes amb les altres.

Desitgem, de tot cor, gue us puqui servir d'ajuda.



Cuidar-nos

A I'Esther, de trenta-cinc anys, un greu accident de transit ara en fa
onze li va provocar un dany cerebral gue la va deixar en situacié de
dependencia molt severa. Li va afectar la parla, la comprensio, la
deglucid..., i moltes altres funcions basiques. En Pere, el seu pare,
n'esta al carrec en tot moment. Vetlla per totes les seves cures.
Amb una grua l'asseu en una cadira de rodes adaptada que l'ajuda a
aguantar el tronc. Porta una sonda per alimentar-se. Cada dia li fa
els exercicis gue li han recomanat. Va quedar vidu fa quinze anys i
va prometre a la seva dona abans de morir que es cuidaria dels seus
fills, de I'Esther i del seu germa Lluis, amb cos i anima i que no els
faltaria res. L'accident de I'Esther va ser un cop molt dur, i novament
en Pere va buscar totes les forces que li qguedaven per fer front a la
situacid. Va deixar la feina per cuidar-la.

Han hagut d'ingressar-la de nou a I'hospital a causa d'una
infeccid respiratoria. Li han posat antibiotic. En Pere no la vol deixar
ni de dia ni de nit. Aquest cop, pero, se'l veu molt cansat, menja
molt poc, s'ha aprimat molt. Diu a la treballadora social gue no vol
carregar en Lluis. «Es jove, ha de viurel» Quan parlen amb ell
explica que ultimament es troba més trist, com esgotat, pero que no
vol defallir. «kNo la puc deixar sola!» El seu paper de cuidador
I'ocupa vint-i-quatre hores al dia i set dies a la setmana. «Alguna
vegada et prens temps per a tu, Pere?y», li pregunta la treballadora
social. kNo gaire, no me'n gueday, respon.



En el moment en que es comenca a tenir cura d'una persona
estimada que afronta, des de la malaltia o una altra causa
sobrevinguda, una situacié de dependencia severa o de final de
vida, aflora un sentiment ambivalent i molt intens. D'una banda, la
satisfaccié de donar dignitat a aguest procés des de I'amor, I'estima
i I'afecte que ens hi vincula, i el fet de prendre consciencia del
moment, compartir-lo amb ella i acompanyar-la, en molts casos, en
el cami fins a morir en pau, es poden veure, fins i tot, com un regal.
D'altra banda, també sén situacions de desgast amb una forta
carrega emocional, i que es poden allargar durant molt temps. Per
aix0 cal estar-ne previnguts i ser conscients de tot el que implica. |
amb un punt de partida que és fonamental: per cuidar també cal
cuidar-se.

Cuidar una persona malalta en l'etapa final de la seva vida
comporta molta dedicacié. Per tant, temps i energia. Es una fase
canviant que continuament posa a prova la capacitat d'adaptacio, i
amb oscil-lacions que poden produir-se d'un dia per l'altre, o d'una
hora per l'altra.

Aguest podria ser un decaleg amb aspectes destinats a una
persona cuidadora:

1. La persona cuidadora s'ha de poder cuidar d'ella mateixa i
aix0o vol dir vetllar, també, per les seves propies
necessitats. Tot el temps que dediqui a cuidar-se revertira
després en una millor qualitat d'atencié a la persona que
cuida, i I'ajudara a estar més present en un moment que
és unic i irrepetible.

2. Esimportant buscar espais i moments de desconnexid, si
és possible com a minim una vegada a la setmana, que
serveixin per trencar amb la rutina, sense sentir-nos
culpables per aixo. Carregar amb la responsabilitat, la
tensid i la dependéncia que sovint crea I'acompanyament
permanent a una persona malalta, sense un descans



adequat, pot acabar anul-lant la capacitat de percebre les
seves veritables necessitats, i també les del cuidador.

Qui cuida ha de poder compartir les seves inquietuds i
tenir una comunicacié fluida amb familia, professionals i
entorn. Ha de sentir que té el seu suport davant dels
sentiments o les pors que sorgeixin, i saber que disposa
d'una xarxa de seqguretat per als moments en qué es vegi
sobrepassat. També és important delegar responsabilitats.
Pot passar que assumim moltes responsabilitats perque
no tenim suport o creiem gue no el necessitem. Correm el
risc de patir una sobrecarrega o estres, que es poden
desbordar facilment. Hem d'evitar arribar al limit per tal
de no perdre la possibilitat de continuar cuidant, si
aguesta és la nostra voluntat.

Es indispensable descansar i dormir. Si davant d'un ingrés
hospitalari el cuidador necessita ser a casa per
aconsequir-ho, ho ha de poder fer. |, en tot cas, si és
possible —i necessari—, trobar un relleu per fer un torn a
I"nospital.

Cuidar un malalt no ha de fer que la persona que en té
cura deixi de vetllar per la seva propia salut, amb els
seguiments medics —visites, analitiques, controls...— que
pugui tenir indicats. No podem passar per alt que, forca
sovint, es tracta de persones grans gque alhora poden tenir
problemes de salut.

Les persones en situacié de dependéncia necessiten ajuda
per a activitats com dutxar-se o vestir-se. Quan es cuida
una persona malalta cal procurar no anul-lar la seva
autonomia. Per exemple, és possible que no es pugui
posar les sabates, perod si que sigui capacg de posar-se el
jersei, pentinar-se o arreglar-se. Es essencial que continui
fent aquestes activitats, motivar-la i ajudar-la. Fomentar la
seva autonomia i potenciar les seves capacitats retardara



el procés de dependéencia. A més, fara sentir valida la
persona malalta, reforcant la seva autoestima, i al mateix
temps pot descarregar el cuidador. Quan és el cuidador qui
assumeix activitats que la persona encara pot fer per ella
mateixa, encara que ho faci amb tota la bona intencid i
amb la voluntat d'ajudar, pot acabar essent
contraproduent per a totes dues parts, ja que es pot
generar una dependencia creixent en un temps més breu.

8. Tenir informacié de la malaltia, del que pot passar i de la
possible evolucié ajudara a activar recursos i a preparar-se
pel que vindra. Es clau dosificar I'energia per afrontar
processos que poden ser llargs. La del cuidador és una
cursa de fons. Convertir-la en un esprint pot buidar-lo
d'energia i que ja no es pugui tornar a omplir.

9. Es fonamental una bona orientacié i assessorament sobre
els ajuts formals i no formals als quals podem accedir,
quins poden ser els recursos tecnics que ens facilitaran el
maneig de la persona malalta, prestacions economiques a
les quals ens podem acollir, teleassisténcia, ajudes a
domicili, centres de dia, etc. Es important que la persona
cuidadora tingui clar que no esta sola. Amb una guia
professional sabrem quines ajudes i recursos estan
indicats en el nostre cas.

10. Cuidar la persona que estimem ens pot permetre acostar-
nos i enfortir llagcos i vincles que ens ajudaran en el procés
de malaltia i també en el comiat. Haver fet aquest treball
ens pot facilitar guanyar estabilitat en les nostres
emocions i sentiments, i aportar-nos pau.

A I'hora d'abordar i fer I'acompanyament d'un procés de final
vida és basica la comunicacioé fluida i una bona coordinacié entre la
persona malalta, la seva familia o entorn proper i I'equip
professional que en tindra cura. Els professionals ens poden



proporcionar la confianca necessaria per encarar el procés de
malaltia, resoldre dubtes i donar el suport i l'orientacié que ens
facin falta en cada moment.

Els escenaris sén molt canviants i hem d'estar previnguts davant
de dilemes i conflictes que se'ns puguin presentar a mesura que
calgui prendre decisions. En els ultims anys ha canviat radicalment
el rol de les persones involucrades en aquest procés, ja que de
I'obediencia cega a les prescripcions mediqgues i a les indicacions
dels professionals s'ha passat a una relacié molt més participativa
en que totes les parts poden expressar de manera oberta i sincera
com ho estan vivint i quina creuen gue é€s la millor manera d'ajudar
el malalt a afrontar dignament aguesta etapa.

Si no existeix aquesta bona triangulacié pacient-familia-equip,
cada nou punt d'inflexié es pot convertir en una odissea. Quan
naveguem entre dues aigues, la situacié es fa de mal portar i pot
desembocar en un desgast afegit per a tothom. Cal anar agafats de
la ma i remar en la mateixa direccio, perque tots ens necessitem. La
familia i els professionals comparteixen I'atencid, essent cadascun
una peca vital en I'engranatge del dia a dia.

Avui donen l'alta a I'Esther. En Pere ha entes que el seu propi
benestar és igual d'important i que necessita els seus temps de
desconnexid. Li ha anat molt bé anar a dormir a casa durant
I'hospitalitzacié, encara que al principi li va costar. Esta fent una
labor extraordinaria. Sén molts anys tenint cura de la seva filla amb
amor, afecte i dedicacid. Tindra més suport a domicili per a les
cures de I'Esther. La propera setmana anira al cinema, que, ara que
hi pensa, li agradava molt. | |i dira a en Lluis que l'acompanyi.
Necessita parlar amb ell.



I si ens cal ajuda?

Es divendres i I'Antoni es dirigeix a I'hospital general on la seva
dona, la Clara, esta ingressada. Fa uns mesos que li van diagnosticar
un cancer de colon avancat i va comencar un tractament de
quimioterapia, pero, de moment, ha quedat aturat perque té una
inflamacié al pulmd, motiu pel qual va haver d'ingressar.

Abans que I'Antoni arribés a I'hospital li han trucat per telefon.
Era I'oncologa que porta la Clara. Li ha explicat que la seva dona
esta millor, perd que per aquesta inflamacid encara necessitara uns
qguants dies de medicacié intravenosa i, sobretot, un periode de
temps de recuperacid. L'oncologa li ha exposat que la millor opcid
és que de cara a dilluns la traslladin a un hospital sociosanitari, a la
Unitat de Cures Pal-liatives, pergue alla la puguin continuar tractant
i es pugui acabar de recuperar d'aquesta complicacio.

Quan I'"Antoni ha sentit «cures pal-liatives» ha quedat preocupat
de cop. Com li havien d'explicar ara, a la seva dona, que hauria
d'ingressar a Cures Pal-liatives? Ell sap perfectament que la Clara
associara immediatament aquest fet amb el final de vida i que
s'espantara molt, perqué es pensara que ja no hi hares a fer amb la
malaltia i que morira aviat.

A gue ens referim guan parlem de cures pal-liatives?



Les cures pal-liatives pretenen mitigar el patiment de les persones
amb malalties incurables avancades, aixi com el dels seus familiars.
Es basen en un model d'atencié integral en que es tenen en compte
les diferents dimensions que conformen l'individu, donant resposta
a les necessitats fisiques, emocionals, socials o espirituals. Sén clau
el control de simptomes molestos, I'acompanyament, el suport, el
respecte i la comunicacié. Aixi doncs, no s'atén només la persona
malalta, sind també la seva familia o I'entorn proper.

Massa sovint les cures pal-liatives s'associen, erroniament, a un
tipus de tractament que s'aplica quan davant d'una determinada
malaltia es pensa que ja no hi ha res a fer, es renuncia a la cura i
només es tracta d'esperar el final de vida. Vist aixi, entrar en
aquesta fase provocaria un xoc abrupte i dificil d'assimilar. Hem de
canviar, doncs, el «kno hi ha res a fer» pel «sempre hi ha coses a
fer», i la primera sera cuidar els aspectes que ajudaran a viure
aquest procés amb plenitud i esperanca.

El cert és que les cures palliatives s'activen cada vegada més
des de fases inicials de la malaltia, quan pel diagnostic ja es veu que
aquesta es cronificara i avancara. Per tant, no hi ha un trencament
entre les cures actives i les pal-liatives, sind vasos comunicants que
equilibren els dos tractaments en cada moment, i que poden
conviure durant anys.

Parlar de cures pal-liatives, doncs, no ens ha d'espantar. Sequir
un tractament curatiu per la malaltia no exclou una intervencio
integral gue doni resposta a les necessitats de la persona malalta o
que controli els simptomes gue puguin apareixer. En fases inicials o
intermedies en quée es poden patir descompensacions, el tractament
actiu i el palliatiu seran posats en una balanca que els anira
compensant. A mesura que avanci la malaltia, i de manera
progressiva, I'enfocament pal-liatiu anira agafant més pes, i en la
fase final tindra encara més protagonisme en pro de la qualitat de
vida i el benestar no només de la persona malalta, sind també dels
seus familiars i cuidadors.



Qui proporciona I'atencié pal-liativa?

Al llarg de la malaltia es pot fer necessaria 'actuacié a diferents
nivells assistencials. En cadascun d'ells es pot oferir atencio
pal-liativa. Per tant, tots els recursos sanitaris, atencié primaria,
hospitals, centres sociosanitaris o centres residencials, atenen
malalts amb necessitats pal-liatives. Com hem dit, segons la fase de
la malaltia en que ens trobem tindra més pes una atencid
preventiva, curativa o pal-liativa.

L'equip d'atencidé primaria de referencia fara el seguiment i
treballara de manera coordinada amb ['‘atencié especialitzada
(oncologia, cardiologia, pneumologia, geriatria, etc.). En algun
moment potser caldra un ingrés hospitalari o un recurs més
especific de cures pal-liatives.

Cada moment de I'evolucié de la malaltia marcara el recurs més
indicat al qual s'haura de recorrer. Els diferents professionals que
ens atenen compartiran informacio i objectius per tal que I'atencié
vagi en la mateixa direccid.

Queé és una Unitat de Cures Pal-liatives (UCP)?

Quan es complica la situacid i es fa dificil manejar-la a domicili pot
ser necessaria I'hospitalitzacid en una Unitat de Cures Pal‘liatives,
on un equip multidisciplinari vetlla per controlar els simptomes, el
benestar emocional o la preservacié de lI'autonomia de la persona
malalta en moments de complexitat. A més de I'atencié medica i les
cures d'infermeria, hi poden intervenir diferents professionals si aixi
es necessita, com ara treball social, psicologia, fisioterapia o terapia
ocupacional. Es preveu també I'atencié a les necessitats espirituals.
En aquestes unitats els objectius se centren a afavorir
I'adaptacié a la situacié i millorar la qualitat de vida dels malalts i



les seves families. Aix0 es fa treballant conjuntament amb els
diferents professionals que atenen el malalt.

La intervencid pot requerir un ingrés hospitalari, pero un cop el
pacient és donat d'alta, elsequiment també es pot fer
ambulatoriament, en funcié de les necessitats de la persona malalta
i la seva familia. Aixi, les unitats de cures pal-liatives solen comptar
amb un servei de consultes externes.

També es compta amb unitats de cures pal-liatives pediatriques,
com la de I'Hospital de Sant Joan de Déu de Barcelona.

El Programa d'Atencio Domiciliaria i Equips de Suport (PADES)

El Programa d'Atencidé Domiciliaria i Equips de Suport (PADES) és
I'equip professional multidisciplinari que es desplaca a domicili amb
la mateixa visid integral i visites de seguiment a les persones amb
malalties avancades que decideixen —i poden— ser ateses a casa.
S'activa des de I'hospital o des d'atencié primaria i treballa
coordinadament, de manera que cap d'aquests serveis és excloent
ni alternativa de l'altre, sind que, com hem dit, estan connectats. El
PADES és un equip especialitzat en cures pal-liatives, pero aixo no
exclou que el malalt puqgui rebre igualment la visita del seu equip de
referencia d'atencié primaria, que és la base de I'assistencia. Com a
equip, integra els mateixos rols que I'UCP hospitalaria. En funcié de
cada cas, es programen les visites, aixi com els membres de I'equip
gue s'hi desplacen.

Aguest model assistencial també forma part de I'engranatge de
I'Atencié Continuada i d'Urgencies de base Territorial (ACUT), que
coordina els hospitals i I'atencié primaria per donar resposta a
qualsevol emergencia més enlla del sequiment regular a domicili.

Com s'ha exposat, doncs, els serveis especialitzats en cures
pal-liatives estan formats per un equip multidisciplinari en que els
seus components assistencials basics sén:



« Metge/essa. Prescriu el tractament davant dels diferents
simptomes fisics i emocionals que pateixen els pacients amb
malaltia avancada, sequint els protocols, pautes i recomanacions
preventives, diagnostiques, terapéutiques o rehabilitadores
adequades en cada situacio: control del dolor, dispnea —dificultat
per respirar—, vomits, deliris, ansietat, insomni, etc. Els metges
elaboren les pautes i controlen els tractaments i les modificacions
que corresponguin en funcié de com evolucioni la situacid. També
son els metges els que ens poden explicar la fase en qué ens
trobem per poder prendre les decisions més adequades, vetllant
sempre per una bona adaptacié a les circumstancies.

 Infermer/a. Dona resposta a les necessitats de cures de les arees
fisica, funcional i emocional amb activitats d'educacié per a la
salut, per tal de mostrar al pacient i a la familia —o altres
persones cuidadores— els canvis que s'aniran produint durant
aquesta fase de la malaltia. Els ajuda a acceptar la situacid i a
adaptar-s'hi i, sobretot, a mantenir al maxim l'autonomiaii la
dignitat dels pacients. S'encarrega de controlar I'administracié de
medicaments, estimular la independencia del malalt i fer el
seguiment i els diagnostics d'infermeria en I'ambit de les cures,
aixi com de gestionar i resoldre possibles complicacions en el dia
a dia.

- Treballador/a social. Realitza una analisi minuciosa, conjuntament
amb el pacient i la familia, de la situacio en que es troben, les
seves causes i les possibles alternatives amb la finalitat de
millorar-los, en la mesura del possible, la qualitat de vida i el
confort. Orienta i informa sobre com es pot accedir a altres
formes de suport o recursos disponibles.

 Psicoleg/loga. Treballa amb malalts i families per acceptar la
situacié i capacitar-los per assumir les dificultats gue puguin
sortir, potenciant els recursos de que ja disposen. Hi ha un doble
treball:



