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1. RESUM

La mort constitueix una de les etapes del cicle vital en la qual els professionals de la
salut estan presents. Aquesta mort pot ser a causa d’una malaltia terminal, la qual passa
per diverses fases en les que el pacient tindra un gran sofriment. Per a aquest tipus de
pacient, sera necessari aportar un gran confort i benestar que el porti al final a tenir una
mort digha. Pero, quina és la millor actuacioé per a arribar a aquest resultat? La resposta
esta en la preferencia del pacient en com i on morir. En aquest treball, I'objectiu principal
sera coneéixer les necessitats que presenta el malalt terminal, pero sobretot coneixer els
principals beneficis que aporte el cuidatge del malalt terminal al seu domicili. Per a la
realitzacid del treball, s’ha fet una revisié bibliografica en diferents bases de dades, en
les que s’han seleccionat 19 articles cientifics que parlen sobre I'atencié als malalts
terminals al seu domicili. Pel que fa als resultats obtinguts, la majoria d’autors han
coincidit que la necessitat principal dels malalts terminals i els seus familiars és la
comunicacio. Per altra banda, també han sigut la majoria d’articles on s’ha mostrat els
gran beneficis que aporta el cuidatge dels pacients terminals al seu domicili. En
conclusié, podem veure que amb els avancos tecnologics i cientifics, la mort ha deixat
de ser un fet natural, ja que és controlada i despersonalitzada. Aquest fet, provoca una
prolongacio de I'agonia del malalt, i el que realment necessita és morir en pau sense
cap sofriment. D’aquesta manera, podem dir que el millor lloc per evitar aquest patiment

sera el domicili, on estara al seu entorn.

Paraules clau: domicilio, enfermo terminal, familia, atencidon domiciliaria, cuidados

paliativos, calidad de vida, cures pal-liatives.

* En aquest treball, quan es parla de malalt terminal es fa referéncia a homes i dones que estan patint una

fase terminal de la seva malaltia.
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ABSTRACT

Death is one of the stages of the life cycle in which health professionals are present. This
death can be due to a terminal illness, which goes through several stages in which the
patient will have great suffering. For this type of patient, it will be necessary to provide a
great comfort and well-being, which will ultimately lead to a worthy death. But, what is
the best performance to achieve this result? The answer is in the patient's preference of
how and where to die. In this work, the main objective will be to know the needs of the
terminal patient, but above all to know the main benefits that cares for the patient terminal
at his home. For the realization of the work, a bibliographic review has been made in
different databases, in which 19 scientific articles have been selected that speak about
the attention to the terminally ill at their address. Regarding the results obtained, the
majority of authors agreed that the main need for terminal patients and their relatives is
communication. On the other hand, they have also been the majority of articles showing
the great benefits of caring for end-users at home. In conclusion, we can see that with
technological and scientific advances, death has ceased to be a natural fact, since it is
controlled and depersonalised. This fact causes an extension of the patient's agony, and
what he really needs is to die peacefully without any suffering. In this way, we can say
that the best place to avoid this suffering will be the domicile, where it will be in its

environment.

Keywords: domicile, terminal patient, family, home care, palliative care, quality of life,

palliative care.
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2. INTRODUCCIO
2.1. PRESENTACIO TEMA

El professionals de la salut estem presents en cada una de les etapes del cicle vital de
les persones. Una d’aquestes etapes és la mort, que quan és a causa d’'una malaltia pot
comportar un sofriment. Aquesta situacio, per a la persona és més dificil de superar que
la propia mort, i per aquest motiu és molt important oferir-li un adequat confort. Aquest
fet, fa referencia a que els malalts terminals no necessiten rebre un tractament que els
faci allargar els dies de vida, sind que volen pal-liar el seu sofriment i buscar una millor
qualitat de vida. Per a que sigui aixi, €s molt important tenir en compte la preferéncia del
pacient en com i on morir. A partir d’aqui, els professionals de la salut seran qui
respectaran la seva decisio i cobriran les seves necessitats, assegurant cuidatges que
garanteixin una qualitat de vida i una mort digna. A més, és imprescindible oferir
recolzament al pacient i la familia, escolta activa, controlar els simptomes i sobretot

respectar la dignitat i el desig del pacient.

Per altra banda, no ens podem oblidar dels professionals de la salut, a qui també els
afecta el sofriment dels seus pacients i els crea un sentiment de tristesa, ja que també
estan involucrats en tot el cuidatge, i acompanyaran al pacient en tot aquest procés. A
més, els crea sensacié d'impoténcia quan no poden fer res per evitar aquell sofriment
que senten, o no poden fer res per limitar I'esforg terapeutic quan aquest no beneficia al

pacient i sols allarga la seva agonia.

Per aquest motiu, cal respectar les decisions del pacient. Complir la seva voluntat,
donara lloc a que es cobreixin les seves necessitats, i per tant a fer-lo sentir el millor

possible.
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2.2. PREFERENCIA DEL LLOC DE LA MORT

Actualment, un 75% de les morts tenen lloc a I'’hospital. En canvi, als anys 50 sols eren
un 15%. Hi havia més contacte amb la mort, ja que la majoria de persones morien al seu
domicili i sempre acompanyats amb la gent del seu voltant. Pero al llarg del temps
aqguesta situacio ha canviat degut a modificacions de la estructura social, medicalitzacio,
tecnificacio, etc., i per aixd ara moltes persones moren a I'hospital. Els avancos en
técniques de reanimacid per mantenir en vida a les persones i la prolongacié de
malalties croniques, fa que la mort passi de ser una cosa natural a ser controlada per

'ésser huma.

Avui en dia, s’evita parlar de la mort, i es tendeix a negar tot el relacionat amb ella, la
qual cosa fa que el malalt terminal s’ailli, i no expressi la seva voluntat i desitjos. La
tendéncia a ocultar la mort crea dificultat en I'elaboracié del dol. Es normal tenir por al
desconegut, pero si s’ensenya a afrontar la mort i no tenir por de morir, la pérdua d’'un

ser estimat o la propia mort seran millor acceptades.

Un 60 % de les persones que han mort a Espanya ha patit previament una fase terminal
de la seva malaltia. Estudis mostren que la majoria de malalts prefereixen morir al
domicili, ja que I'afrontament del procés de mort aporta molts beneficis, tant al pacient,
com a la familia i el sistema de salut. Pero en molts casos aquest fet no és possible, ja
gue existeixen factors psicosocials, economics, personals, técnics i medics. Entre ells,
la dificultat de proporcionar una adequada atenci6 médica al domicili, I'elevat cost
economic, i la gran quantitat de temps per a les cures del malalt que suposa per als
familiars i amics. Per altra banda, la por a la mort i el sofriment fisic i psicologic d’aquest

procés al domicili, tendeix a recloure als malalts a un hospital. *

Segons un estudi sobre la preferéncia del lloc de mort, exposa que un 67,6% de les
persones entrevistades preferirien morir a casa, el 6,7% a un hospital d’'aguts, i el 25,7%
a una unitat de cures pal-liatives. En canvi, aquests percentatges canviaven segons
diversos factors: les persones que vivien sols a casa, la majoria preferien morir a una
unitat de cures pal-liatives (71,4%), i els que vivien amb la familia, gran part preferirien
morir a casa (75,9%). Pel que feia als que presentaven algun tipus d’espiritualitat un
74,6% voldrien morir a casa. En quan als que estaven a una residéncia, la majoria
preferirien morir a casa (79,5%), a l'igual que els pacients atesos a I'atencid primaria
(80%) i els d’hospitalitzacié a domicili (100%). Per altra banda, les persones amb un

nivell educatiu més baix un 80% preferirien morir a casa, i els que tenien un nivell
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educatiu major a una unitat de cures pal-liatives, ja que tindrien accés a major
informacio. En canvi, quan estaven relacionats amb el tabaquisme i/o alcoholisme
preferirien morir a un centre sanitari, pot ser perque presentaven una simptomatologia
més frequent relacionada amb les seves toxicomanies. Per ultim, respecte a la
funcionalitat, les persones amb un index de Karnofsky i Barthel més elevats preferirien

morir al domicili.

En conclusié I'estudi mostra que quan més sols i allunyats estan els malalts de la familia,
més preferéncia tenen de morir a centres sanitaris. Al contrari, la gent que viu amb els

familiars i tenen el recolzament d’aquests, prefereixen morir al seu domicili.

Per tant, el lloc de preferencia per a morir depén molt de I'estat de salut del pacient, la
simptomatologia que presente (tant fisica com emocional), 'autonomia que sent el malalt
per estar a casa, el seu nivell educatiu, el recolzament que els aporte tant la familia com
el sistema de salut, la etnia, les creences religioses, i les caracteristiques que rodegen

a cada un dells.?

2.3. JUSTIFICACIO DEL TEMA

Aquest treball sobre I'atencié domiciliaria al malalt terminal, me’l vaig proposar de fer a
partir d’experiencies viscudes a les practiques d'infermeria comunitaria, sobretot quan
vaig proporcionar per primera vegada les cures als domicilis de la gent que per les seves
limitacions no podia acudir al CAP. A més, vaig observar els pacients amb malalties
terminals que eres atesos a les seves cases, i ho vaig comparar amb els que estaven
ingressats als hospitals. Es aqui, on em vaig adonar de que els pacients es sentien
d’alguna manera millor al seu domicili, ja que disposaven d'un major recolzament per

part de la familia, i per tant d’'un ambient més tranquil i relaxat a I'estar al seu entorn.

A més, vaig pensar que és important que la poblacié sabés d’aquest tema, i fos conscient
dels beneficis que poden proporcionar uns cures a casa per al malalt terminal, ja que la
poca informacié genera una desconfiangca d’aquestes cures, sobretot a la familia,

passant a elegir altres serveis sanitaris, com els hospitals.

Es important tenir en compte als pacients que estan en fase terminal i necessiten rebre
un bon cuidatge en aquest procés de malaltia. A més, pense que infermeria és una figura
imprescindible en aquesta situacid, ja que sera qui proporcione una atencio integral de
gualitat als pacients i familia, oferint un alleujament del sofriment aixi com una mort

digna.
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2.4. MARC CONCEPTUAL

Quan parlem de malalt terminal ens referim a aquelles persones que sofreixen una
malaltia la qual provoca que el pacient es trobe en I'etapa final de la seva vida. Segons
'OMS la malaltia terminal “és aquella que no té tractament especific curatiu o amb
capacitat per a retardar I'evolucio, i que per aixd comporta a la mort en un temps variable
(generalment inferior a sis mesos); és progressiva; provoca simptomes intensos,
multifactorials, canviants i comporta un gran sofriment (fisic, psicologic) en la familia i el

pacient”.3

Per a que un pacient pugui ser classificat com a terminal es deuen complir les condicions
anomenades anteriorment, i aixi no confondre la gravetat d’'una malaltia amb el caracter
terminal, ja que malalties molt greus poden ser reversibles amb els recursos terapeutics

apropiats, i depenent de les caracteristiques del pacient.

Generalment, una vegada diagnosticada la malaltia com a terminal, la majoria dels

pacients passen per cinc fases:

La primera fase que passara sera la de la negacio, en la que el pacient utilitzara com

una defensa per evadir-se de la situacio.

La segona sera la ira. Aquesta substituira a la fase anterior, i sera manifestada de cara

al seu entorn familiar, amics i personal sanitari.

La tercera fase consistira en la negociacié. El malalt en aquesta fase, compren que va
a morir i que aquest fet és inevitable, perd mira la possibilitat de que es pugui prolongar
la seva vida. Es tracta d'un pacte que fa el pacient en secret. Normalment ho fara amb
un Deu, amb algu molt poderds que pugui prolongar la seva vida, i ell es comprometra

a complir una promesa.

La quarta fase, la depressié, és una preparacié per a acceptar la mort. El pacient
comenca a entendre la mort imminent, pero es manifesta amb tristesa i desanim. Poden
haver dos tipus de depressi6. La primera pot estar provocada per una reaccio
psicologica a perdues passades (perdua d’'un pit, incapacitat per realitzar les activitats
guotidianes, etc.). El segon tipus té com a causa pérdues imminents. El pacient ja no

intentara ser sociable i plorara les perdues futures.

Aquesta etapa deu ser processada, per aquest motiu no es deu intentar animar i alegrar
als pacients durant aquesta fase, sind ajudar-los dient-los que poden plorar per la

pérdua, i aixi seran capacos de morir en una fase d’acceptacié, la qual sera I'Gltima que
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passara el malalt. Aquesta consistira amb la capacitat del pacient per comprendre que

la seva mort esta apropant-se. No manifestara emocions, pero sentira pau i que la seva

vida ha arribat al seu final. 4

En el moment en el que el pacient accepta que té una malaltia terminal, decidira el lloc
on vol morir. Aquesta decisié dependra de factors psicosocials, economics i personals,
els quals determinaran la forma d’enfrontar-se a la mort i el lloc preferit per a morir:
I'hospital o el domicili. EI domicili és un dels llocs de preferencia per els malalts terminals,
ja que per a que es senti en les millors condicions possibles necessita passar el temps
de vida que li queda al seu entorn, amb unes adequades cures. A més, cal tenir en
compte que ha de rebre el mateix control de simptomes que a I'hospital pero millor
qualitat de vida, i sobretot que el pacient estigui d’acord amb el trasllat a sa casa, i que
la familia pugui encarregar-se del seu cuidatge. A banda, els requisits necessaris per a
una bona atencié domiciliaria, per part dels professionals de la salut, seran la adequada

disposicio i acompanyament continu al malalt i la familia.®

Com s’ha dit abans, proporcionar una millor qualitat de vida al pacient terminal sera un
dels aspectes més importants a tenir en compte. Quan parlem d’aquest terme en I'ambit
de la salut, ens referim al benestar que se li ha d’aportar al pacient, tant en la dimensio
fisica, psicologica, ocupacional com social. Per part del pacient, aguest concepte de
qualitat de vida es podria definir com la percepcié subjectiva de viure en condicions
dignes. Es a dir, que algunes persones malgrat sofrir un grau de dolor incontrolable
tenen la capacitat de gaudir de la vida, i per tant la seva etapa final la qualifiquen de molt
bona qualitat. En canvi, altres amb un sofriment menor disminueix la seva qualitat de
vida, perqué no tenen la capacitat de tolerar i afrontar situacions dificils. Segons la Dra.
Isa Fonnegra “el sofriment és subjectiu, personal, té relacio amb el passat de la persona,
amb la seva cultura, amb els seus vincles afectius, els seus rols, les seves necessitats,
el seu cos, les seves emocions, la seva vida secreta i el seu futur. Totes questes arees
sb6n susceptibles de ser lesionades, de sofrir pérdues i d'ocasionar sofriment. Les ferides
a la integritat personal s'expressen a traves dels afectes: tristesa, rabia, soledat,
depressio afliccid, infelicitat, aillament, pero aquests efectes no sén la ferida en si, sind

la seva manifestaci”.*

L'objectiu dels professionals de la salut es centrara en millorar el maxim possible la
qualitat de vida del pacient terminal. Amb aquesta finalitat va sorgir una nova forma
d’atencié integral denominada cures pal-liatives, les quals I'OMS va definir com “la cura

activa i total de les malalties que no tenen resposta al tractament curatiu, amb I'objectiu
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d’aconseguir la millor qualitat de vida possible controlant els simptomes fisicoquimics i

les necessitats espirituals i socials dels pacients”. 3

Aquest tipus de cuidatge va sorgir a partir de I'aparicioé del “moviment hospice”, establint-
se aixi els principis basics de les actuals cures pal-liatives. Es va demostrar que a I'oferir
una atencio apropiada no sols dels simptomes sin6 dels aspectes socials, psicologics i
espirituals, millorava la qualitat de vida dels malalts terminals. Com es pot observar a la
Taula 1, es va substituir el model tradicional per un nou model proposat, en el qual les
cures pal-liatives no havien d’estar limitats als Ultims dies de vida, com al model
tradicional, sind que devien de proporcionar-se des de l'inici de la malaltia, de manera
progressiva, a mesura que la malaltia avancés. En aquesta nova proposta de model, es
va demostrar que el tractament curatiu i pal-liatiu no eren matuament excloents, és a dir,
les mesures pal-liatives s’aplicarien en funcié de I'avanc de la malaltia i la resposta del

pacient davant el tractament. 1

Taula 1: Model de I'atenci6 pal-liativa proposada perlaO  MS

Modelo tradicional

Cuidados

Tratamiento Terapéutico -
paliativos

Modelo propuesto

Tratamiento Terapéutico —

P Cuidados paliativos
Diagnéstico Muerte

Font: Cortés L1

De vegades, es pensa que quan la medicina no pot oferir un tractament curatiu ja no és
pot fer res. Aquesta creenca és erronia, ja que existeixen les cures pal-liatives, les quals
es porten a terme per un equip interdisciplinari de professionals coordinats entre si, i
tenen com a objectiu controlar els simptomes i pal-liar el sofriment. A més, tracten
problemes emocionals, socials i espirituals que faran que el pacient es senti millor, i aixi
tingui una millor qualitat de vida. Per tant, no podem afirmar que quan no es pot curar
no es pot fer res. Al contrari, en un malalt terminal encara es pot aconseguir molt més
gque amb un pacient que no ho és, ja que la seva situacié és molt més greu i el seu

sofriment major.®
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Per a les cures pal-liatives, també ens trobem davant I'existencia d’un Programa
d’Atenciéo Domiciliaria i Equips de Suport (PADES), el qual és un recurs d’ambit

domiciliari a persones amb:

- Malalties croniques i/o sindromes geriatrics que s’hagin descompensat.
- Malaltia pal-liativa

- Fragils associades a I'envelliment i la dependéncia

- Malalties neurologiques

- Malaltia en fase de convalescencia

- Malaltia amb complexitat terapéutica controlable.

Aquest programa el formen professionals en medicina, infermeria, treball social i

psicologia.
Les principals funcions de PADES son:

- Atendre les necessitats de les persones de manera integral.

- Atencio individualitzada i personalitzada.

- Treballar amb els serveis socials, CAP, centres sociosanitaris i hospitals d’aguts,
per identificar les necessitats de les persones.

- Realitzar un seguiment de I'estat del malalt amb un Pla Terapéutic individualitzat,
amb visites programades.

- Orientar i assessorar al malalt i familiars, respectant valors i preferencies, actuant
de manera ética.

- Ensenyar als familiars/cuidadors les técniques que faciliten la cura de la persona
proporcionant seguretat.

- Resoldre als familiars/cuidadors dubtes i preocupacions.

- Oferir suport emocional al malalt i el seu entorn familiar. ©

Per altra banda, el personal sanitari d’atencié primaria també té un paper important en
els pacients terminals. Segons un estudi sobre atenci6 dels equips d’atencio primaria al
domicili, hi ha un alt percentatge de pacients a I'any (tant amb malalties terminals com
no) que acudeixen a la consulta d’atencio primaria. Aquests professionals de la salut
s’encarregaran de proporcionar les cures pal-liatives i de suport al domicili. En atencio
primaria es té més en compte les necessitats que el diagnostic del malalt. Per aquest
motiu, I'estudi demostra que aquests pacients reben cures pal-liatives amb I'objectiu de
millorar la qualitat de vida, mitjancant el control de simptomes, una adequada

comunicacio, i recolzament emocional. ’
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Pel que fa a I'area psicologica, és fonamental tenir-la en compte, tant del pacient com
de la familia, ja que ells exerciran un paper essencial, cuidant i acompanyant al malalt
en tot moment. A ligual que el pacient, els familiars també han de ser valorats
continuament, ja que ells també travessen una série d’adaptacions a la malaltia, amb un

nivell d’ansietat que pot ser major que la del propi pacient. 3

Respecte a les cures psicologigues del pacient s’ha de tenir en compte cada una de les
etapes que passara durant el procés de la malaltia fins la seva mort, les quals

provocaran un sofriment en el pacient, i per tant en la gent que I'envolta.

El segon aspecte important, €s que la persona que esta agonitzant I'inic que necessita
per descansar, és que no sigui agitat, ni sentir sorolls o se li desperte, ja que S’estara

interrompent la seva quietud i calma.

El tipus de comunicacié amb el malalt sera el tercer punt fonamental. Aquest aspecte es
basara amb la practica de la comunicacié no verbal, com el contacte i tot el que se li

pugui transmetre, ja que adquirira major importancia que la comunicacié verbal.

L’dltim aspecte, sera orientar als familiars sobre cédm pot actuar la persona que esta
agonitzant. En el moment en que el malalt accepta la seva situacid, necessita
abandonar-se, com si fora ell qui decideix morir-se. Aquest fet és poc conegut, pero de
gran importancia. Un exemple clar seria aquell que no mor fins que arriba un fill que viu
a l'estranger, o quan el malalt demana a la familia que vagin a descansar assegurant-

los que esta bé, i en la seva abséncia moren. °

Pel que fa al recolzament espiritual és també un dels aspectes fonamentals a tenir en
compte, ja que per a alguns pacients i familiars és molt important i de gran ajuda per a
superar aquella situacid. Els professionals de la salut han de basar-se en els principis
d’'una comunicacio efectiva, respectar les seves creences culturals i religioses i facilitar
el seu desig de ser visitat per un cura o altre referent espiritual, la realitzacié de rituals,

etc.!

Altre aspecte important és respectar la seva intimitat, proporcionar una adequada
higiene, i un espai lliure de sorolls que permeti als familiars i amics estar de manera

confortable i prop del pacient en els moments dificils. 13

Després de la fase agonica, vindra el moment de la mort. Aquest esdeveniment, a l'igual
gue el naixement malgrat que son universals tenen una gran diferencia. L'arribada d’'un

xiquet al mén és motiu d’alegria, ja que naix per quedar-se amb nosaltres. En canvi, en
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la mort succeeix tot el contrari, ja que una persona del nostre entorn s'allunya de

nosaltres, i no la tornarem a veure.

Durant el procés de mort, els professionals de la salut no estaran presents en cada
succés d’aquest procés, pero han d'informar a la familia per a que sapiguen el que
passara en cada moment i com han d’actuar, la qual cosa causara menys temor. A més,
el dolor s’alleujara pel fet de sentir que estan oferint-li suport i acompanyament fins I'Gltim

moment.

La mort sempre ens ha despertat inquietuds, i per aixd no volem parlar d’ella, pero des
de que venim al mon arribara un moment en que ens aplegui I'hora de la nostra mort.
Ningu s'imagina la seva, en canvi, en la fase agonica la persona sent que esta morint-
se a mesura que va aproximant-se al final, i en aquest moment el malalt s’acomiadara

de tots els del seu entorn.

Aquest procés de mort, a l'igual que per a la gent que I'envolta és una situacio dificil,
també ho és per als professionals de la salut, ja que els han acompanyat des del primer

moment i han posat tot el que ha estat al seu abast per facilitar tot el procés.

Pel que fa a la familia, per una part €s una alliberacio fisica i psicologica, pero per altra

part és dificil superar la pérdua d’un ser estimat.®

En resum, per a que un pacient pugui tenir una mort digna hi ha que permetre-li
l'alleujament que ell desitgi, que estigui acompanyat en tot moment, informat, i assistit

correctament, ja que és un acte moral de respecte per la dignitat humana.

Finalment, després de la mort, el dol sera la reaccié normal, esperable i d’adaptacio per
part dels familiars i amics, encara que aquest fet també estara present abans de la mort
del ser estimat. Per part de la familia, al dol, poden aparéixer sentiments d’incredulitat,
confusid, preocupacié, sentir la seva preséncia, etc. Perd aquestes manifestacions
seran experimentades en funcio de la implicaci6 amb el difunt, de com es produeix la

pérdua i de si va ser sobtada o esperada.’

El dol implica una série de fases per a la gent del seu entorn, en les que primer
apareixera la incredulitat, després el sofriment i desig per que torni la persona estimada,
seguidament I'enuig i 'enorme tristesa, i finalment acaba en I'acceptacié. Aquest dol pot
portar a una situacié molt estressant, pero dependra de la personalitat i I'experiéncia de
la persona per manifestar el dol d'una forma o altra. Per aix0, pot ser que el dol sigui

normal, perd també pot considerar-se de risc, i patologic.®
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Quan el dol esta resolt, és perqué les persones del voltant de la persona que ha mort
pensen amb ella sense un dolor intens. En canvi, si el procés de dol s’allarga produint-
se un sofriment major passara a ser patologic o complicat. En aquest cas, no existeix
una adaptacioé a la nova circumstancia, amb un desequilibri emocional i fisic que pot
tenir una duracié de més de dos anys. Per a aconseguir un dol adequat, els professionals
de la salut han de mantenir-se molt a prop del pacient i la familia, permetent que aquesta

s'acomiadi del malalt i 'acompanyen fins el final. Els objectius principals en el dol seran:

- Ajudar a la familia a assimilar i comprendre la situacié.
- Ajudar-los a que expressen els seus sentiments.
- Estimular a que s’acomiadi del ser estimat i aixi sentir-se confortable en aquesta

nova situacio. 1

Tots aquests aspectes descrits fins ara formen part de I'area psicologica. Perd com ja
hem dit I'area fisica també és important tenir-la en compte i tractar-la adequadament,
sobretot els simptomes més frequents en el malalt terminal, com soén: el dolor, la

dispnea, convulsions, I'estat confusional, etc.3

Pel que fa a la fase agonica, també apareixeran altres simptomes. En aquesta fase, hi
ha un deteriorament de I'estat general amb canvis rapids i freqients. Entre els més
destacats podem trobar la postraci6 i 'augment de la debilitat, disminuci6 del nivell de
consciéncia, agitacié, desorientacié, anoréxia, asténia, boca seca, confusio,
estrenyiment, dispnea, disfagia i ansietat, causant una inquietud i impacte en els
familiars i I'equip sanitari. L’atencié en la agonia, implica saber reconeixer aquesta fase
de la malaltia, aixi com oferir un maneig adequat d’aquests Ultims moments, per facilitar

la fase agonica del malalt.1®

Seran necessaries unes cures integrals durant aquesta etapa, com son la revisio de la
medicacié i la suspensioé dels tractaments e intervencions innecessaries, i obtenir el

millor control de simptomes mitjancant I'observacio.

Un dels simptomes més frequents abans de la mort seran les raneres, les quals sén
produides per 'acumulacié de secrecions a les vies respiratories, i que provocaran una
angoixa a la familia. S'utilitzaran mesures com la posicié semipro per facilitar el drenatge
postural, explicar el procés als familiars, i succié traqueal o nasofaringea suau. A més,

s'utilitzen farmacs antisecretors com la butilescopolamina.®
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Per ultim, a més de I'atenci6 descrita anteriorment al pacient i la familia, no ens podem
oblidar dels professionals de la salut front al procés de la mort dels pacients. La detecci6
del sofriment dels pacients és una labor del personal d’infermeria per alleujar-lo sempre
gue sigui possible, ja que el dolor emocional del pacient, el que la mort implica en el seu
entorn, el significat de la vida que té per al pacient i el futur que li espera, obliga al
professional a exposar els seus temors i vulnerabilitats. Aquest fet es deu al sentiment

dels professionals de posar-se en el lloc de l'altre.*

Jacqueline Schmidt-RioValle et al., ens explica a un estudi que per als professionals
I'afrontament del dolor i la mort és una de les tasques més complicades. Per aquest
motiu, és important que tinguin habilitats i formacié, com son els programes d’educacio
sobre la mort, i aixi realitzar adequades intervencions. La qual cosa incrementara el grau
d’afrontament i de satisfaccio dels pacients. Aquests programes d’educacio a la mort
son de gran ajuda, ja que milloren l'afrontament davant aquesta situaciéo dels
professionals de la salut, i aixi augmentar la qualitat assistencial al final de la vida del

pacient.®

Segons Virginia Henderson “el rol essencial de la infermera consisteix en ajudar al
individu sa o malalt en el manteniment o recuperacié de la salut, o bé assistir-lo en els

seus Ultims moments per a que tingui una mort feli¢”.®

3. OBJECTIUS
3.1. GENERALS
- Coneixer les necessitats que presenta el malalt terminal al domicili i els seus
familiars.
- Coneixer els principals beneficis que aporta el cuidatge del malalt terminal al seu

domicili.

3.2. ESPECIFICS

- Identificar els cuidatges especifics que els professionals dinfermeria han
d’aportar al malalt terminal al domicili, per obtenir la millor qualitat de vida, i per
tant una mort digna.

- Coneixer la importancia del paper de la familia en el malalt terminal al domicili.
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4. METODOLOGIA

Aquest treball ha consistit en la recerca bibliografica sobre I'atencié d’'infermeria al malalt

terminal en el domicili, entre els mesos d’octubre de 2017 fins gener de 2018.

La revisi6 bibliografica s’ha portat a terme en diferents fonts d’informaci6. En primer lloc,
s'utilitzen diferents bases de dades considerades més adients dins I'ambit d’infermeria,
com son: Icerc@dorPlus, Cuiden, Scopus, Scielo, Web of Science, Google académico.

Dialnet i Cuidatge.

També s’han revisat pagines Web i guies de salut relacionades amb el tema. | per dltim,
s’ha consultat un llibre, “Manejo del enfermo terminal en su domicilio: Actitudes y

aptitudes de los profesionales ante la enfermedad, la agonia y la muerte*.

Les paraules clau que han sigut utilitzades per a la recerca han sigut algunes com,
domicilio, enfermo terminal, familia, atencién domiciliaria, cuidados paliativos, calidad

de vida, cures pal-liatives, i terminal patient.

Abans de la recerca dels articles es va crear la taula segient (Taula 2), que serviria de

guia per a utilitzar les diferents bases de dades i obtenir els articles relacionats amb el

tema.
Taula 2
Termel |Terme?2 | Terme3 | Terme 4 Terme 6 Terme 7
catala domicili malalt familia Cures Qualitat Atencio
terminal pal-liatives | de vida d’infermeria
castella | domicilio | Enfermo | familia Cuidados | Calidad Atencion de
terminal paliativos | de vida enfermeria
angles Home/ Terminal | family Palliative Quality of Nursing care
domicili/ | patient care life
abode

Font: Elaboracié propia

Per a la seleccio dels articles s’ha tingut en compte que tinguessin una antiguitat maxima
de 10 anys, que tracten sobre 'atencié domiciliaria als pacients terminals i les seves
families, que estiguin relacionats amb els objectius descrits anteriorment, que
estiguessin a text complet amb accés gratuit y, per dltim, articles escrits en angles,

castella, o catala.
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A continuacio, a la Taula 3, s’exposa els temes de recerca utilitzats en cada base de

dades i els articles trobats i seleccionats.

Taula 3
Terme de recerc a Base de dades N° d’articles Articles
seleccionats
Domicilio AND enfermo icerc@dorPlus 114 1
terminal Cuiden 12 2
Enfermo terminal/terminal | Scielo 14 2
AND familia
Terminal patient AND Scopus 36 1
home
Cuidados paliativos AND | Web of Science 6 1
domicilio
Terminal AND calidad de | Web of Science 18 2
vida
Terminal AND domicilio Google academico 9 4
Atencion domiciliaria AND | Google académico 8
familia
Atencion domiciliaria AND | Dialnet 19 2
paciente terminal
Cures pal.liatives Cuidatge 88 2

Font: Elaboracié propia

5. RESULTATS

Després de la cerca i seleccio d'articles en les diferents bases de dades, s’han trobat
més de 320 articles, dels quals una vegada aplicats els criteris d'inclusio i exclusid, s’ha
seleccionat un total de 19 articles, ja que aquests s’adequaven millor al tema del treball.

A més, aquests articles donaven resposta als objectius proposats.

Per una banda, han sigut redactats els resultats relacionats amb els objectius generals.
Aquests tracten de coneixer les necessitats del malalt terminal i els familiars al domicili;

I els principals beneficis que aporta el cuidatge del malalt terminal al domicili.

Comencarem presentant els resultats obtinguts en relacié al primer objectiu. Les

necessitats dels pacients terminals i els seus fami liars sGn molt nombroses, pero hi
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ha una necessitat que s’ha posat en comu en gran part dels articles. Aquesta és la
comunicaci¢t011.12.1314.1516,.17 15 qual tracta de que lintercanvi verbal i no verbal
transmeti un significat i una intencionalitat, és a dir, que per a les persones al comunicar-
nos esperem ser compresos i comprendre a l'altre. Cal saber escoltar i saber com dir
les coses, per a que siguin facil d’entendre, de tal manera que tant el pacient com la
familia ho comprenguin.'® Una adequada comunicacio, permetra aportar informacio al
pacient i la familia sobre la seva malaltia, i aixi permetre’ls prendre decisions sobre el
tractament o la manera que vol passar el temps que li quede de vida. L'equip sanitari
que atendra als pacients al seu domicili s’encarregara de transmetre la informacio
necessaria i que sigui entesa, ja que la manca d’'informacié és un problema per al pacient

i la familia a I'hora de decidir sobre els tractaments oferits.1?

La familia necessita que els professionals els proporcionen informacié sobre el
diagnostic, I'extensid, la naturalesa, la gravetat i el pronostic de la malaltia, a més que
els expliquen el per qué dels simptomes, les metes del maneig pal-liatiu, els aspectes
més rellevants de les cures a casa, com fer front a les necessitats emocionals, etc. Tota
aquesta informacio sera imprescindible per a ells, ja que fara que participe activament
en el procés d'afrontament de la mort del seu ésser estimat.'? Un treball elaborat a la
Universitat de Granada, mostra que la falta de comunicaci6 i informacié sobre el
diagnostic i del pronostic d’una malaltia terminal pot provocar un sofriment per al pacient
i la familia.1® També opina el mateix Maite Teigell, infermera de I'Hospital Severo Ochoa
de Leganés, qui diu a uns dels articles, que malgrat que la societat té la gran virtut de la
capacitat per comunicar-se, guan aquesta no esta present apareixen problemes en la

relacié de I'equip de salut amb el pacient i la familia.*

A un altre estudi, on també ens parla de la comunicacié en el pacient terminal,
s’argumenta que de vegades s’oblida que sén essencials la paraula i I'escolta. Aquest
fet, segons l'estudi, es deu a que la mort i el seu procés provoquen reaccions

psicologiques que donen lloc, directa o indirectament, a evitar la comunicacio.®

La manca d’'aquesta habilitat, provoca que no es cobreixi la necessitat de la familia i el
pacient de rebre informacié del diagnostic del malalt, el per que dels simptomes, els
objectius del maneig pal-liatiu, els aspectes més rellevants en la atencié domiciliaria,
com fer front a les necessitats emocionals, com gestionar certes situacions, com atendre
els assumptes economics i legals no resolts, com abordar les diferents preocupacions

sobre morir a casa, etc.'?
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Per a que no aparegui aquest problema, un estudi sobre el cuidatge al pacient terminal,
ens diu dos funcions que son important realitzar per a la comunicacid. En primer lloc,
informar, assessorar i ensenyar al pacient i la familia sobre les cures; i en segon lloc,
gue el professional s'informe, aprengui i comprengui quines son les prioritats del pacient
i la familia, quines sén les seves temors, preferéncies, valors i sobretot que és el millor

per a ells.1®

Autors proposen un model per al desenvolupament d’habilitats comunicatives, el CICAA:
Connectar amb el pacient/familia, Identificar i Comprendre els problemes de salut del
pacient/familia, Acordar amb el pacient/familia els problemes, les decisions i les

accions, Ajudar al pacient/familia a entendre, elegir i actuar.*?

Per altra banda, la comunicacio no verbal també sera de gran importancia, sobretot quan
el pacient esta agonitzant. En aguest moment, malgrat que els seus sentits vagin
disminuint, els familiars i els professionals de la salut no han de deixar de parlar-li i
sobretot mantenir un contacte amb ell, acariciant-lo i no deixar-lo sol. El tacte sera molt
important per a la unié amb el malalt, i encara que el pacient no pugui respondre de
forma verbal, podra fer-ho d’altres maneres: tancant els ulls, una ma, etc. Romandre al
costat de la persona sera un acte senzill, perd una gran necessitat per a ella i el que

esta al seu costat, ja que afavorira una gran comoditat.*®

Per tant, la comunicacié sera la clau per al seu acompanyament. L'apropament,
accessibilitat i el continu contacte proporcionaran una relacié de confiancga, i aixi crear
els vincles necessaris per a la relacio terapéutica i per a tot el cuidatge, des del moment

del diagnostic fins I'elaboracié del dol.10:16

Dins de la comunicacio, com ja s’ha dit, és important el saber dir les coses i I'escolta
activa. Pero0 I'escolta requereix la integracio de I'empatia, ja que permetra reconeixer
I'emoci6 de la familia i participar de forma afectiva en el sofriment que pateixen.'? Per
tant, I'empatia és un atribut essencial en els professionals de la salut, ja que aporta una
atencio més humanitzada, i la qual implica I'habilitat de compressi6 de les experiéncies,
preocupacions i perspectives del pacient. En un estudi sobre I'empatia en els
professionals, mostra que aquells que s6n més empatics tenen un control emocional
major. A meés, es veu també en altres aspectes de la seva vida, com son, el tracte diari
amb els pacients i en la capacitat per portar a terme la carga emocional del treball, en el
desenvolupament de les seves relacions socials i en una percepcié menor de soledat, i

en més optimisme i visio real davant la vida.'’
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Una vegada donada la informacio sobre el diagnostic de la malaltia, apareix el dol
anticipat, el qual tracta d’'un progressiu comiat del pacient, amb sensacié d’aillament,
ansietat, angoixa e impoténcia. Per a aquesta situacio, apareix la necessitat dels
familiars de recolzament i acompanyament que els permeti expressar els seus
sentiments e inseguretats, aixi com gestionar I'estres, I'angoixa, i depressio que suposa

cuidar al malalt.10-18

Per aquest motiu, és important que els professionals de la salut coneguin bé a la familia
i proporcionen recolzament necessari. De manera, que les reaccions negatives de la
familia per el cuidatge continu a casa siguin minimes, aixi com evitar la claudicacio

emocional i fisica.1519

Dins del recolzament a la familia, també és important per a ells que siguin acompanyats,
i que els preparen i orienten per a rebre i assistir al malalt al domicili, aixi els

proporcionara seguretat i tranquil- litat, i a més autonomia per a les cures del pacient.?%

Pel que fa al pacient necessitara que se li transmeti seguretat de que esta acompanyat,
amb un ambient molt familiar i normalitzat permetent que expressi les seves emaocions,

temors, i preocupacions.?

En aquesta necessitat de recolzament als familiars i el pacient, infermeria juga un paper
essencial, ja que son ells qui passen més temps al costat d’ells, i es converteixen en un

punt de suport emocional.*®

Una altra necessitat expressada per la familia és 'acompanyament espiritual, ajudant-
los a trobar un significat a la vida del seu familiar i respectant la seva fe, creences i
valors. Aguesta necessitat sera important per a ells, ja que la mort produeix un sofriment
que els posa davant del sentit de I'existéncia, i de la seva transcendéncia.® Perd no es
tracta sols d'aspectes religiosos, sinG de creences que permeten a la persona
experimentar el sentit transcendental que li dona la vida.'® Per tant, la cura espiritual es
considera una part essencial de I'ésser huma, el qual deu ser atés, cuidat i acompanyat,

ja que la falta de la seva atencio pot provocar un sofriment psicologic.®

A banda de totes les necessitats descrites anteriorment, no ens podem oblidar de que
els malalts, els quals estan en fase terminal, necessiten tenir la seguretat que van a tenir
una mort digna. Les infermeres tenen un paper important per a intruir a la poblacié que
atenen sobre aquest dret. Per a saber quina era I'opinié de les infermeres d’atencio

primaria sobre aquest tema, es van realitzar enquestes a un estudi sobre les infermeres
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comunitaries davant del dret de morir dignament. A I'estudi es van obtindré diferents
resultats. Un 97,47% de les infermeres enquestades estaven d’acord en que totes les
persones havien de tenir accés a I'assisténcia sanitaria necessaria per a una mort digna.
Per altra banda, un 88,13% estaven d’acord amb que cada persona tenia el dret de

decidir sobre la seva vida de quan i com morir.

Pel que fa als pacients que van enquestar, el 91% eren contraris a perllongar la seva
vida, i d'infermeres el 86%. En quan a administrar medicaci6 per a alleugerar el sofriment
encara que acceleri la mort, un 94% dels pacients estaven d’acord i d’infermeres un
93%. Per ultim, un 82,5% dels malalts desitjaven interrompre el tractament que no

alleugés el sofriment, sind tot el contrari, i d’'infermeres un 81%.

Per tant, les infermeres d’atencié primaria son les que més a prop estan del pacient
durant la seva vida, i per tant també en I'etapa de la mort. Aixi doncs, tenen un paper
essencial en proporcionar una mort digna al pacient, amb una atencio integral, incloent
tant els aspectes fisics com les habilitats de comunicacio, i aixi acompanyar al pacient i
la familia en aquests moments, respectar les seves decisions i el seu dret a morir

dignament.??

En segon lloc, pel que fa a I'objectiu sobre els principals beneficis que aporta el
cuidatge al malalt terminal al domicili , la majoria dels articles que parlen sobre el
domicili com a un dels llocs per morir, exposen que hi ha un alt grau de beneficis sobre

I'atencio al final de la vida d’un pacient al seu entorn.?10:11,13,19,20,22,23,24

Segons l'estudi sobre els xiquets amb malalties terminals, la preferéncia dels pacients i
familiars sobre el lloc de mort del malalt és al seu domicili, ja que aporta meés
apropament, a I'estar amb la seva familia i el seu entorn. A més, sera el lloc adequat per
a l'adaptacié del pacient i la familia, aixi com per al procés de dol. L'aillament del malalt
sera menor, ja que tot el que I'envolta és conegut; els familiars es sentiran més Uutils,
amb capacitat i control, ja que compartiran la responsabilitat de les cures, i els
compatibilitzaran amb altres responsabilitats familiars. Encara que, quan decideixen

estar a I'hospital ho fan perqué els aporta més seguretat.©

Uns testimonis de cuidadors/familiars sobre el treball de les cures pal-liatives al domicili,
van ser expressats de manera positiva i satisfactoria. Segons el que van exposar els
familiars, I'equip va donar resposta a les seves necessitats i expectatives, responent a

les seves demandes generades pel sofriment en la fase terminal. A més, confessen que
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han sigut adequades les habilitats, competencies, confianca i seguretat en el cuidatge,

e inclds la amistat que es crea.®

En un altre estudi sobre l'atencié domiciliaria dels pacients terminals, el 89% dels
pacients que van morir va ser al domicili i un 11% a I'hospital. D’aquests, un 77,8% van
ser avaluats amb una bona qualitat de vida, mentre que un 22,2% no. La permanéncia
dels pacients terminals al domicili va permetre mantenir durant més temps la seva
funcionalitat, aixi com gaudir de major llibertat i control sobre ell mateix. A més, va
permetre una major facilitat per continuar les relacions familiars i socials i millorar la
percepcio sobre les seves cures. Amb aquests fets, es va mostrar que é€s fonamental un
equip coordinat que s’encarregue del cuidatge tant del pacient com de la familia, i que

ells estiguin també involucrats en aquestes cures. 11

Per altra banda, en un estudi sobre la importancia de I'eleccié dels cuidatges per part de
'equip de salut i els cuidadors, els professionals testifiguen que hi ha un major
apropament del malalt i la seva familia quan les cures es realitzen al domicili. A més,
permet que els familiars puguin retornar a les seves activitats rutinaries, es perceben
millor les necessitats del pacient, es proporciona un cuidatge més integral, i una
assistencia més humanitzada. Pel que fa al testimoni dels familiars, van exposar que
I'atencié al domicili aportava més confort al pacient, sobretot I'alleujament del dolor i el

sofriment.20

Altres estudis fora d’Espanya, com a Anglaterra, també mostrava una major preferéncia
dels pacients per morir al domicili. Segons les dades obtingudes, es va evidenciar que
si es proporcionava una adequada assisténcia domiciliaria, es reduien els simptomes
en el malalt i s’evitava un gran impacte emocional en el cuidador. En canvi, a pesar de
gque la majoria dels malalts terminals prefereixen morir al domicili, sols tres de cada deu
morien a casa, excepte Catalunya, on hi ha més cures pal-liatives i permet a un 60%
dels pacients tenir una mort digna al seu domicili. Un estudi al 2012, realitzat a Noruega,
Anglaterra i Estats Units, també indicava que gran part dels pacients es sentien satisfets
de les cures pal-liatives al domicili després d’'un mes, perd al cap de sis mesos la
satisfacci6 anava disminuint, ja que percebien que eren una carrega per als

cuidadors.13:22

Per aquest motiu, €s necessari que tots els professionals tinguin la formacié adequada

per a proporcionar els cuidatges que requereixin. A més, és fonamental que es vagin
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introduint millores que puguin fer que els malalts terminals tinguin una mort digna al seu

domicili, amb una assisténcia durant les 24 hores del dia.13

Una altra manera de millorar I'atencié domiciliaria es proporcionar informacié a la

poblacio sobre elles, i aixi millorar els serveis que es brinden als pacients i la familia.?

Segons 'estudi esmentant anteriorment sobre la preferencia del lloc de mort, la gent no
esta ben assabentada de les cures pal-liatives que proporciona I'atencio al domicili, la
qual cosa provoca que molts d’ells tinguin una major preferéncia pel lloc de mort en una
institucié. Per tant, la falta d’'informacid, a més de les dificultats de pacients, familiars i
metges per enfrontar-se i debatre la mort, segueixen sent les raons per les quals

s'infrautilitzen les cures pal-liatives.?

Aguest fet, provoca dubtes amb les persones en I'eleccio del domicili per morir. Per
aquest motiu, una milloria en la col-laboracié entre la assisténcia sanitaria i social, i els
serveis comunitaris podria portar a terme una millor qualitat d’atencio, reduir els

ingressos d’emergeéncia i permetre que més persones moren al lloc de preferéncia.??

Si tenim present quin és I'objectiu de les cures pal-liatives, 'ambient hospitalari no seria
el més adequat, ja que hi ha sorolls excessius, poca privacitat i confort, rutines no
propies del pacient, menjar estandarditzat, i no adaptat al seu gust.?® Quan el malalt
esta a I'hospital, lluny de sa casa, apareix la sensaci6 d’oblit i soledat, a més d’ansietat,

angoixa i tristesa, i I'norari de visites dels familiars s’ha d’acoblar. 24

Una vegada redactats els objectius generals, es donara pas a descriure els resultats
dels objectius especifics: Identificar els cuidatges especifics que els professionals
d’infermeria han d’aportar al malalt terminal/familia al domicili per obtenir la millor qualitat

de vida; i Coneixer la importancia del paper de la familia en el mallat terminal al domicili.

En primer lloc, pel que fa als cuidatges especifics al malalt terminal , es basen en un
objectiu. Aquest és cuidar i no el curar; és a dir, el confort, el benestar i mantenir la major
qualitat de vida. En el cas dels malalts terminals no és la supervivencia el que importa,

sino la qualitat d’aquesta supervivéncia.t®

Un estudi, on es realitza un pla de cures mostrava les intervencions segients per al

malalt terminal al seu domicili:

- Maneig del dolor.
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- Perales cures en la agonia: augmentar la dosis de farmacs per a disminuir I'estat
de consciéncia.

- Precaucions per evitar la aspiracio, suspendre via oral i comengar via subcutania.

- Cures en la higiene bucal diaries, com lubricants per humitejar els llavis i la
mucosa oral.

- Cures en les ferides, minimitzant la incomoditat, i utilitzar productes per disminuir
I'olor, dolor i exsudat.

- Maneig de l'estrenyiment, administrant enema o la irrigacié, o extraure la
impactacié fecal mensualment si fos necessari.

- Canvi de posicio, per a l'alleujament de la dispnea.

- Administrar analgésics, determinant I'analgesic preferit, via d’administracio i
dosis per aconseguir un efecte optim, administrar analgéesics i/o farmacs
complementaris quan sigui necessari per augmentar I'analgésia, avaluar el nivell
de sedacid que reben els pacients.

- Administrar farmacs per via subcutania en infusié continua i/o intermitent;
benzodiazepines.

- Ensenyar a la familia el métode d’administracio dels farmacs, explicar-los I'accié

i els efectes secundaris.?®

Es important saber com abordar aquests cuidatges al domicili, ja que no disposem de
tots els mitjans necessaris com en I'hospital, i de vegades tant els professionals com els

familiars no estan preparats per a portar-los a terme.

Per altra banda, també és important coneixer els principals simptomes d’'una malaltia
terminal, i la forma més adient per al seu control, ja que aquests provocaran un
deteriorament de la qualitat de vida del malalt, i inquietud en els familiars.** El dolor és
un dels simptomes més freqiients en els malalts que necessiten unes cures pal-liatives.
Segons un estudi el dolor afecta del 60 al 80% dels pacients amb cancer, sent un 70 al
90% amb malaltia avancada, els quals qualifiquen el dolor de moderat a greu.’® Per
tant, com que el dolor és un dels simptomes més freqlents, sera fonamental

l'alleujament d’agquest en els malalts terminals.

A un altre estudi la anoréxia apareixia en un 100% del total dels malalts, seguit d’'un
88,9% del dolor i la constipacio. Pel que fa a la dispnea, apareixia en un 66,7% i la
diarrea en un 55,5%. Lafebre, la depressid i les al-lucinacions en un 44,4%, i amb menys

frequéncia les nausees i escares amb un 33,3%. Per a aquests simptomes van utilitzar
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com a tractaments la morfina i la oxigenoterapia. La morfina es va utilitzar en el 33,3%

dels casos, a I'igual que I'oxigenoterapia.t!

Segons els autors de I'estudi on es tracta el maneig del dolor en cures pal-liatives, Zas
V i els col-laboradors exposen la importancia de valorar regularment als malalts
terminals, ja que la seva simptomatologia podria canviar amb gran rapidesa. Per a
aquest tipus de pacients, van utilitzar I'escala Anderson (Annex I), la qual s'utilitzava en
el dolor dels pacients amb baix nivell de consciéncia. Per al tractament del dolor, el
metode més utilitzat va ser l'escala analgesica de la OMS (Annex lIl), ja que es
considerava efica¢ en un 90% dels malalts i en més del 75% dels pacients terminals. En
el cas d’aquest tipus de malalt, i sobretot en els ultims moments de vida, s’utilitza molt
el 3r escalo, ja que engloba analgeésics forts. Entre ells estan: la Morfina, el Fentanil, la
Metadona, la Buprenorfina, la Meperidina i la Oxicodona. Pero la Morfina és en la
majoria de vegades el farmac d’elecci6. A més, dins de cada esglad de I'escala estan
els farmacs coadjuvants, els quals s'utilitzen quan fracassen els analgesics tradicionals
i per a potenciar I'acci6 d’analgeésics, AINES i opioides, per a disminuir els efectes
secundaris d’aquests i per al tractament de simptomes que acompanyen al dolor cronic.
En el cas dels pacients terminals, s'utilitzen sobretot Neuroleptics i Benzodiazepines en

I'estat confusional. 26

Altre aspecte que cal tenir en compte és que el dolor és subjectiu, i cada pacient pot
tenir un llindar del dolor diferent. També, és important saber que el dolor pot ser
incrementat per altres simptomes associats, com son I'insomni, I'ansietat, i la depressio.
Per aquets motiu, caldria realitzar una valoracié completa dels simptomes del pacient i
un tractament de simptomes multifactorial, a més d’entrevistar al pacient sobre la

preséncia dels simptomes associats.?’

Per ultim, pel que fa a la importancia del paper de la familia , s’ha trobat com a resultat
gue la presencia de la familia és imprescindible en les cures pal-liatives, el paper de la
qual supera el simple seguiment de les activitats diaries del malalt.® Al domicili, la
familia proporcionara un benefici tant a ells com als malalts, ja que facilita que el pacient
pugui ser acompanyat les 24 hores del dia, i reba proximitat de les persones del seu
voltant. En canvi, quan els familiars estan a un centre hospitalari, es troben fora del seu

habitat, llavors experimenten, soledat, ansietat, angoixa i tristesa.?*

La familia deu considerar-se com un element en si mateix, i deu incorporar-se en la

planificacio de les cures, ja que contribueix a alleujar el sofriment.*?
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Pero per a formar part d’aquestes cures deuen estar preparats per al procés de mort del
seu familiar, sobretot en el cas del seguiment al domicili, ja que molts d’ells tenen temor
de viure aquesta experiéncia. Es per aquest motiu, que els professionals de la salut han
de coneixer bé al cuidador/familiar que s’encarregara del seu cuidatge, garantint el
recolzament necessari, per a que les reaccions negatives que els pugui provocar en les

cures al domicili siguin minimes.

Es important acompanyar al cuidador i la familia orientant-los durant el cuidatge en el
domicili, a més de proporcionar-los seguretat e independencia, ja que la cura diaria al
pacient provoca un cansament i esgotament emocional al cuidador, comprometent la

qualitat del cuidatge prestat.*®

Segons Arango et al., I'atencié als malalts terminals de vegades es centra en les cures
en si, i no es tenen en compte I'afectacié que pot provocar a la qualitat de vida dels

cuidadors a curt plag.t®

Moltes vegades els familiars queden en un segon pla. Perd no es pot oblidar que la
familia és el nucli més proper que té el malalt. Per al pacient, la familia és un pilar basic
durant la seva malaltia, ja que li aporta suport i son els que més cuiden d’ell. En la
majoria de casos, la familia té el paper de cuidador principal, i és qui té la responsabilitat
de tenir cura a nivell fisic i emocional del seu familiar. A més, ha de portar a terme les
activitats de cada dia, controlar la medicacié, les feines domestiques, etc. Per tant, és
qui acompanya al pacient en tot el cami de la malaltia, que veu com la seva salut es va
deteriorant, i en molts casos ha de complir amb les funcions que el malalt ja no pot fer a
casa. El cuidador ha d’assumir els rols familiars que el pacient ja no pot dur a terme,

intentant satisfer les necessitats dels familiars.18

Per aquest motiu, és important que els familiars que dediquen major part a les cures no
s’aillen, i dialoguen amb la resta de la familia, i que no es sobrecarregui tota la labor
social en el conjuge o el fillffilla, ja que es produeix un mal maneig de la situacio que no

afavoreix a ells mateix ni al malalt.

Aixi doncs, cada membre del nucli familiar deu aportar la fortalesa necessaria per
afrontar la situacié, ja que cada un d’ells és important per a la resta, i en moments dificils
es produeixen sentiments de respecte i admiracié davant el dolor alié. L'autor de 'estudi
sobre els problemes de la familia amb malalts terminals, ens convida a reflexionar sobre
aquest fet, en que “tot ésser huma necessita dels demés, i que en els moments de

vulnerabilitat es veuran reflectits aquests sentiments de bondat i solidaritat”.?*
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6. CONCLUSIO

Després de la redaccio dels resultats en relacié als objectius, s’ha pogut analitzar que
amb els avancos tecnologics i cientifics, la mort ha deixat de ser un fet biologic, ja que
és controlada i a vegades despersonalitzada. Aquest fet, ens porta a prolongar la vida,
o millor dit 'agonia de les persones al final de la seva vida. S’ha deixat de conviure amb
la malaltia i la mort, i s’ha deixat en els Ultims anys en mans dels hospitals, on utilitzen
més els avancos tecnics que en ocasions sén innecessaris. El que realment necessita
el malalt terminal és que se li ajude a morir en pau. Pero, com podra ser possible aquest
fet?

Primerament, és important saber la preferencia del pacient d’on i com morir, i com ja
s’ha mostrat als resultats de la recerca, la comunicacio sera la ferramenta principal i
necessaria tant del pacient com de la familia, per coneixer-los i saber les seves

preferencies del lloc per morir, les seves inquietuds, necessitats, etc.

A partir de la comunicacid, tant verbal com no verbal, el pacient i els familiars rebran
recolzament. En la majoria d'articles trobats, apareix el recolzament dirigit a la familia,
ja gue sobn els que més preocupacions i temors tenen davant la malaltia del seu familiar.
Necessiten ser orientats en els cuidatges i rebre suport, ja que d’ells depen la majoria
de les cures, i pot aparéixer una claudicacio familiar a causa de la sobrecarrega fisica i

emocional.

Per ultim, una necessitat del malalt i els familiars per a I'afrontament de la malaltia sera
'acompanyament espiritual. Trobaran consol, connexid, significat i proposit en mig del
sofriment i el dolor. Quan el professional pren consciencia dels propis valors, creences
i actituds, creen connexions més profundes i significatives amb els pacients. La
espiritualitat sera util per a transcendir el sofriment que acompanya la perdua, i per a

promoure I'esfondrament i 'acceptacio en el procés de mort.

Pel que fa al lloc on passaran la major part del temps el malalt terminal (des de I'inici de
la malaltia fins el moment de la mort), la majoria d’articles mostren una major preferencia
per quedar-se a casa i no a I'hospital. A més, apareix un gran percentatge de persones
gue testifiquen una gran satisfaccio per I'atencié rebuda al domicili. Per tant, s’ha pogut
concloure que el domicili és el lloc idoni, ja que proporcionara major comoditat, i un
ambient de confianga. Els pacients, a I'estar al seu entorn i prop dels familiars rebran

una major qualitat de vida.
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Malgrat els beneficis obtinguts en la recerca, també mostra que de vegades es crea una
inseguretat de morir a casa, sobretot per part dels familiars, els quals no tenen
experiencia ni estan preparats per a fer front a aquest procés al domicili, i per part dels

pacients, senten que son una carrega per a la familia.

Pel que fa als cuidatges especifics que ha d'aportar infermeria al malalt terminal, es
conclou que el simptoma més frequient i que més sofreixen aquests malalts és el dolor.
Per aquest motiu, les cures d’'infermeria estaran dirigides principalment a pal-liar el dolor.
Per a l'alleujament d’aquest simptoma s’ha pogut analitzar que cal una valoracio
d’aquest dolor, ja que és subjectiu, i el farmac més utilitzat en pacients terminals és la

Morfina.

Per ultim, en la recerca de la importancia del paper de la familia, s’ha analitzat que és el
subjecte principal en el cuidatge del pacient, ja que és qui més a prop d’ell esta i més
temps li dedica. A més, li proporcionara recolzament i li ajudara en I'afrontament de la
malaltia. Perd per a que pugui haver un adequat cuidatge, els familiars han d’estar
preparats i recolzats pels professionals de la salut. Cal que es tinguin en compte, ja que
ells també travessen un gran sofriment fisic i emocional. Sense ells i la seva aportacio

pot provocar un mal afrontament de la situacio, i per tant un sofriment en el malalt.

7. PROPOSTA DE MILLORA

Abans de compartir la meva proposta de millora, m’agradaria fer una petita reflexio

relacionada en aquest tema.

Antigament la majoria dels malalts terminals es trobaven sempre a casa fins que
arribava el moment de la seva mort. Els familiars també estaven al domiciliacompanyant

i cuidant en tot moment al seu ésser estimat.

Degut a la societat patriarcal hi havia una divisié sexual del treball, la qual cosa
provocava que les dones es dedicaren a estar en casa i fer les tasques domestiques,
aixi com també cuidar dels fills i dels avis, 0 en aquest cas dels familiars amb alguna

malaltia.

Agquest fet, ha anat canviant i cada vegada hi ha més igualtat. La dona ha anat
incorporant-se al treball assalariat, la qual cosa les llars han quedat deshabitades gran
part del dia. Aixi i tot, la majoria de vegades és la dona, la mare o la filla qui acaba

abandonant el seu treball o activitats per dedicar-se a cuidar del familiar.
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Per a exposar la meva proposta de millora, podem comencar dient que avui en dia,
estem acostumats a acudir a les institucions sanitaries quan el nostre familiar es troba
en una situacio d’alta gravetat, i amb més motiu quan sabem que li queda poc temps de
vida. Pero aquest fet és normal que passe, ja que la familia no esta preparada per a

assistir al seu familiar davant la mort, i els preocupa el seu sofriment.

Aquest és un problema que estem travessant, no aconseguir que els malalts terminals
puguin morir a casa quan aixi ho desitgen, ja que el fet de que estiguin al seu entorn els
ultims moments de vida li proporcionaria una mort digna, sense tecniques innecessaries

que li provoquen un sofriment.

Pero, qué podem fer per a aconseguir aquest objectiu? Quin és l'inici per comengar a

solucionar aquest problema?

En primer lloc, és important la formacié des del moment que estem realitzant els nostres
estudis, que ens preparen per a aquesta situacio, dedicant més temps al tema de la
mort, i preparar-se per saber com actuar davant d’'un malalt terminal. Per altra banda,
és important la formacié dels professionals de la salut en Atencié Primaria i la
coordinacié per part d’ells, I'equip de cures pal-liatives i la familia. Els infermers/eres
d’Atencio Primaria seran els que guien als familiars i pacients des del primer moment
del diagnostic de la malaltia terminal. Per a aquesta formaci6 és essencial evitar la mort
com a tema tabu, i parlar d’ella sense que els supose cap impediment, establint una
relaci6 terapéeutica amb ells, i ajudar-los a elegir el domicili com a lloc idoni per morir. A
banda, donar-los educaci6é sanitaria sobre les cures que han de tenir els familiar, aixi
com proporcionar-los recolzament per a aquestes cures. A més, donar-los 'opcio
d’aportar cuidatges al domicili al malalt terminal per part d’Atencié Primaria, i continuar

donant suport als familiars després de la mort del seu ésser estimat.

Tots aquests fets, a més podran fer possible que els familiars no tinguin temor, de quan
arribi la mort del seu ésser estimat pugui ser a casa, ja que tindran més seguretat a

I'estar millor preparats.

Per finalitzar el treball, voldria afegir la importancia de continuar treballant i lluitant per
tots els aspectes relacionats en aquest tema, i aixi augmentar la qualitat dels cuidatges
als pacients i les seves families. Per aixo, cal la col-laboracio de tots i el treball en equip,

per seguir avancant amb el temps i aconseguir els nostres proposits.

“La nostra recompensa es troba en I'esfor¢ i no en el resultat. Un esforg total és una

victoria completa” (Mahatma Gandhi).
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9. ANNEXOS

ANNEX |: Escala de Anderson

CRITERIOS PUNTAJE
« Sin dolor 0
« Sin dolor en reposo , 1

si con leves movimientos o tos

« Dolor leve en reposo y moderado 2
con movimientos o tos

» Dolor moderado en reposo y severo 3
con movimientos o tos

« Dolor severo en reposo 4

Font: Hernandez A28

ANNEX II: Escala analgésica de la OMS

//{/ Tercer escaldn

// Opicides potentes
e = — Morfina
//7 — Fentanllo
Segundo escaldn _ Oxicodona
— Metadona
Opioides débiles — Buprenorfina
— Codelna
— Dihidrocodeina
Primer escaldn — Tramadol
Analgésicos no opioides Pusden asociarse a los Pueden asociarse a los
— AINE farmacos del primer farmacos del primer
— Paracetamol escalon en determinadas escalon en determinadas
— Metamizol sifuaciones. situaciones.

Posibilidad de usar coadyuvantes en cualguier escaldn segdn la situacion clinica v
causa especifica del dolor.

Font: Serratos MC?2°
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