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Introduccio

Quins son els facilitadors i quines les barreres per assolir
una bona mort? En el context catala no hi havia publicats
estudis sobre el que es considera una bona mort per poder
portar a terme les actuacions en salut, arribar a identificar
les necessitats no cobertes i satisfer les preferencies de la
ciutadania. Per promoure una major visibilitat daquestes
necessitats envers el final de vida i la propia mort, sha
portat a terme un estudi qualitatiu amb pacients, familiars
i professionals en el marc de 'Observatori de la Mort. La
identificacié daquests facilitadors i aquestes barreres per-
metra identificar necessitats no cobertes per, posterior-
ment, definir accions de millora que impliquin de forma
conjunta la planificacié de serveis, la gesti6 i l'atencié en
salut, per aproximar-se a les preferéncies de les persones al
final de vidaiamb relaci6 ala seva mort. Lobjectiu daquest
article és descriure de forma resumida lestudi qualitatiu
portat a terme des de 'Ageéncia de Qualitat i Avaluacié Sa-
nitaries de Catalunya (AQuAS) entorn de la bona mort,
descrivint aquests facilitadors i barreres expressats per les
persones participants.

Metodologia

Es va portar a terme un estudi qualitatiu amb una pers-
pectiva teorica i metodologica, etnografica i fenomeno-
logica en dues fases. Lestudi el va aprovar el Comite Etic
d’Investigacié de I'Institut Universitari d’Investigacié en
Atencié Primaria (IDIAP) Jordi Gol (21/251-P, aprovat
el 24 de novembre de 2022) i es va seguir el Codi de bo-
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nes practiques cientifiques de TAQuAS. La primera fase
va incloure 23 entrevistes etnografiques en profunditat
amb pacients i familiars a la seva llar o al centre on esti-
guessin institucionalitzats, amb una durada dentre 90 i
120 minuts per entrevista. Aquestes entrevistes es van
dur a terme a partir d'uns guions semiestructurats (queé
és una bona mort, facilitadors i barreres per assolir-la,
necessitats no cobertes pel sistema i qué pot fer la sanitat
publica per millorar l'atencid) i es van gravar en audio,
previ consentiment signat de les persones participants,
per ala seva posterior transcripcié i buidatge. Es va defi-
nir un mostreig teoric intencionat i estratificat en funcio
del seu estat de salut i/o edat (pacients amb necessitats
pal-liatives o una malaltia cronica avangada, pacients
cronics complexos, pacients sense aquest tipus de malal-
ties majors de 65 anys) i familiars dels tipus de pacients
mencionats. Per facilitar 'analisi i homogeneitzar-ne les
mostres es va decidir incloure persones adultes majors
de 18 anys. A més de lestat de salut i ledat, es van consi-
derar les variables de génere, nivell socioeconomic, terri-
tori on vivien (ambit rural o urba) i proveidor de salut.
Aquests pacients i familiars es van reclutar en estreta
col-laboracié amb el grup motor de lestudi i, principal-
ment, a través del Consell Consultiu de Pacients de Cata-
lunya i associacions de pacients vinculades, aixi com de
proveidors de salut.

A la fase 2 es van realitzar tres grups de discussid
virtuals en format de tallers creatius amb 31 professio-
nals que treballen en l'atenci6 directa amb pacients en
situacid de final de vida o familiars, en la gesti6 clinica
o en planificaci6 de serveis i que, a més, podien dedi-
car-se a la recerca o la docéncia, aixi com estar treba-
llant en associacions de pacients o familiars. Es volia
incorporar una perspectiva multidisciplinaria (infer-
meria, medicina familiar i comunitaria, psicologia, tre-
ball social, medicina interna, medicina intensiva, geria-
tria, neurologia i cardiologia, entre altres). També es
volia tenir representativitat de diferents grups dedat i
génere, ambit territorial i, sobretot, diferents provei-
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dors de salut. Les sessions també varen durar entre 90 i
120 minuts de mitjana.

A partir de les transcripcions es va fer un buidatge de
cada entrevista (fase 1) i grup de discussié (fase 2) i es va
fer una analisi de contingut i del discurs, classificant els
resultats per blocs tematics. En el cas especific dels facili-
tadors i les barreres, es van classificar segons si podien
afectar l'assoliment d'una bona mort abans o durant el
procés de morir; els principals resultats shan acompanyat
dels textos literals (verbatims) dels participants; i shan tri-
angulat les experiencies, les vivéncies i lopini6 dels paci-
ents amb la dels familiars i professionals.

Resultats

En aquest estudi qualitatiu es va detectar que no existeix
—com sevidencia en altres estudis internacionals publi-
cats— una definici6 unica i universal sobre el que es con-
sidera una bona mort. Una bona mort podria consistir en
“morir com cadasct vol”. Una percepci6 tan subjectiva i
unica com el que per a cada persona pot representar tenir
una “bona vida”. Shan identificat trets comuns, aixi com
facilitadors i barreres per apropar-nos al que es considera
una “bona mort”. Els facilitadors abans i durant del procés
de morir també sén molt subjectius i variables segons cada
persona, pero es poden resumir en: sentir que es gaudeix
d’'un minim de qualitat de vida final abans de morir, poder
fer un tancament de la propia vida i acomiadar-se de les
persones estimades, rebre una bona atencié biomédica i
un tracte empatic i contenidor; sentir-se acompanyat amb
afecte i contenci6 pels familiars/vincles significatius; i mo-
rir on es vulgui (llar, hospital o espai ad hoc) (Taula 1).

D’altra banda, les principals barreres que dificultari-
en arribar a l'ideal d’'una bona mort expressades pels
participants son: el desconeixement dels seus drets, les
complicacions en la gestié del document de voluntats
anticipades (DVA) o els tramits per sol-licitar leutana-
sia, que la mort arribi abans d’hora (sense haver tingut
temps d’acomiadar-se com volen), que es trobin amb
actituds/comportaments que no permetin complir amb
la seva voluntat, i que no hi hagi serenor entre els fami-
liars.

A Testudi destaquen dos aspectes rellevants addicio-
nals per assolir una bona mort: els perfils actitudinals i el
concepte de “linia vermella”. Entendre els perfils actitudi-
nals dels pacients respecte al seu final de vida i amb relacid
a com aborden la mort permet identificar si tenen una me-
nor o major necessitat de control sobre aquesta etapa de la
vida. Al present estudi es van identificar cinc perfils a par-
tir dels discursos dels pacients i les families: “espontani’,
“curids’, “indecis”, “decidit” i “activista”. El perfil espontani
no es planteja res respecte al seu final de vida, ni sho vol
plantejar en el futur; en cas d’incapacitat, considera que se
rnhauran docupar els professionals assistencials o famili-

ars que eventualment nestiguin involucrats. El perfil curi-
6s té un interes incipient en el tema i vol saber més sobre
els seus drets per saber si hi ha alguna cosa a fer que li
pugui interessar. El perfil indecis sha informat sobre els
seus drets i ha decidit fer el DVA, pero posposa fer-hi les
gestions per raons diverses. El perfil decidit ha fet el DVA
i el va actualitzant per si arriba el cas de necessitar-lo; i, per
acabar, el perfil activista, ha fet el DVA i el va actualitzant,
dona suport activament al dret a morir dignament i es
planteja el suicidi assistit a lestranger si no li accepten el
seu cas. Finalment, el concepte de “linia vermella” asse-
nyalaria a partir de quina pérdua de qualitat de vida o pér-
dua de dignitat percebuda —en el context d'un diagnostic
de salut limitant i irreversible— la mort es considera un
acte “alliberador” d’'un patiment viscut com a “innecessari,
cruel o humiliant i insuportable” —és a dir, continuar
vivint en aquestes condicions impediria tenir una bona
mort. Entendre que la linia vermella és flexible i negocia-
ble en el procés de final de vida permetria fer una millor
planificacié de com, on, quan i amb qui volen morir les
persones.

Conclusions i recomanacions clau

Els facilitadors i barreres identificades permeten detec-
tar necessitats no cobertes al sistema i, d’altra banda,
coneixer les preferéncies de les persones participants i les
qilestions on cal seguir avancant per ser més a prop dels
estandards del que es considera una bona mort per part
de la poblacié.

Es recomanen algunes actuacions basades en les refle-
xions dels pacients, families i professionals participants i
grup motor a lestudi qualitatiu per millorar l'atencié al fi-
nal de vida i oferir la millor de les morts projectades i de
qualitat** (podeu trobar més informaci6 a I'informe téc-
nic i annexos publicats al web de TAQuAS indicat a l'apar-
tat “Notes” que trobareu a I'tltima pagina):

1) Entendre quines son les linies vermelles i quins ele-
ments conformen una bona mort i sén rellevants per a
cada persona, escoltant les seves preferéncies i necessi-
tats al final de vida.

2) Desenvolupar campanyes per parlar de la mort, l'aten-
cié al final de la vida, les cures palliatives i el dret a
morir dignament.

3) Oferir més espais on pacients i familiars puguin
compartir les experiéncies, les pors i els dubtes al
voltant de la malaltia, el final de la vida i la mort, i
respectar-se mutuament (espais compartits amb
professionals).

4) Promoure més campanyes de difusi6 i ajut perqué cada
persona pugui fer el seu DVA de manera reflexionada i
de coneixement de les diferents eines existents de pla-
nificacié anticipada.
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TAULA 1. Principals facilitadors i barreres expressades pels participants en I'estudi qualitatiu per assolir una bona mort (n = 54) (pacients, familiars i
professionals)

Abans de la mort Durant el procés de morir

> Sentir que gaudeixen del temps que els queda de vida
(amb un minim de qualitat de vida previ)

> Sentir que reben atencio i seguiment clinic continuat
que els permeti tenir una sensacié de seguretat

> Poder acomiadar-se de les persones estimades i amb
les quals tenen un vincle significatiu

> Acompanyament emocional

> Sentir que tenen control sobre el final de vida i la seva > Morir on volen

Facilitadors mort
“Esta molt bé que us preocupeu de com morim, “Que magafin de la ma fins que estigui a l’altre
pero no serveix de res si no us preocupeu primer costat del pont” (Persona amb problemes de
de com vivim abans de morir” (Persona amb cronicitat complexa)
necessitats pal-liatives o cronicitat avangada)
> Dificultats per poder gaudir del temps que els queda > Que la mort arribi abaps d ltora (1,‘ per tant, no es
pot fer el tancament vital i I’acomiadament)
> Desconeixement dels seus drets o complicacions bi b actituds i
en la gestié del document de voluntats anticipades, = Queles trobin am actll_tu S Lclomportan;ents que
planificacions avangades o altres tramits com el de no els permetin complir ambd la seva voluntat
Peutanasia (si és el cas) > Que no hi hagi serenor entre els familiars
Barreres

“Tot aquest temps que estic barallant-me amb la
burocracia i els protocols estic deixant de viure
moments bons amb la meva parella” (Persona amb
necessitats pal-liatives o cronicitat avancada)

“Hi ha professionals que per qiiestions
ideologiques poden posar traves a qué es faci
el que jo vull; perd com es poden atrevir a
mesurar el meu patiment?” (Persona major de
65 anys, sense problemes cronics avangats o
complexos)

5) Promoure activitats formatives: sobre eines disponi-
bles al sistema sanitari, aixi com per millorar la comu-
nicacié i poder facilitar una bona mort, centrades en
les persones i els valors de respecte, dignitat i benestar.

6) Reforcar aspectes psicoemocionals i espais per treba-
llar les dificultats amb relaci6 a la mort i la preparacid
per afrontar-la, entre professionals, pacients i famili-
ars.

7) Simplificar i agilitzar els tramits administratius que
portin a assignar recursos per a les persones que patei-
xen alguna manca dautonomia i per als seus familiars
(desburocratitzar, millora de la coordinacio assistenci-
al i més agilitat de processos).

8) Fomentar la reflexi6 sobre la millora del procediment
per sollicitar leutanasia, a escala tant legislativa com
assistencial; de nou, desburocratitzar el procediment
sense minvar el rigor i la seguretat ni el respecte a la
voluntat dels pacients.

NOTES

*Grup motor de lestudi de la bona mort (durant la con-
ceptualitzacid, el desenvolupament i la seva dissemina-
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ci6): Elisabeth Barbero-Biedma (Col-legi de Treball Social
de Catalunya), Josep M. Busquets-Font (Comite de Bioéti-
ca de Catalunya), Gloria Cantarell (Associacié Dret a Mo-
rir Dignament), Bernat Carreras-Marcos (Societat Catala-
na d’Especialistes en Psicologia Clinica)) Emma
Costas-Munoz (Consell de Col-legis d'Infermeres i Infer-
mers de Catalunya), Jorge Delagneau-Gonzalez (Centre
d’Atencié Primaria Tarraco. Referent Cronicitat Tarrago-
neés), Cristina Lasmarias-Martinez (Societat Catalana de
Cures Pal-liatives), Rami A. A. Qanneta (GiPSS. Camp de
Tarragona), Angela Sanchez-Martorell (Associacié Con-
tra el Cancer de Barcelona-AECC i Consell Consultiu de
Pacients de Catalunya), Sebastia Santaeugénia-Gonzalez
(Programa de Prevenci6 i Atenci a la Cronicitat i Pla Di-
rector Sociosanitari. Direccié General de Planificacié en
Salut. Departament de Salut; actualment Parc Sanitari
Sant Joan de Déu), Esther Selles (Fundacié Miquel Valls i
Consell Consultiu de Pacients de Catalunya).

**Es poden consultar resultats i reflexions addicionals a
I'informe técnic publicat i annexos disponibles a: https://obser-
vatorisalut.gencat.cat/ca/observatori_mort/estudi-de-la-bona-
mort/.
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Agraiments. Lequip de recerca vol expressar lagrai-
ment a totes les persones que han participat expressant les
seves vivencies, experiéncies i opinié al present estudi
qualitatiu, inclosos pacients, families i professionals de
Pambit sanitari. Volem expressar com a equip de treball el
nostre agraiment a I’Associacié Contra el Cancer (AECC),
I'Associacié pel Dret a Morir Dignament de Catalunya, la
Fundacié Miquel Valls, la Fundacié Catalana d’Esclerosi
Lateral Amiotrofica, I'Associacié Catalana de Pacients
amb Malaltia Respiratoria Avancada i Trasplantament
Pulmonar (AIRE), I'Associacié Catalana per al Parkinson,
Kreamics, I'Associacié d’Afectats per Cremades de Catalu-
nya, Familiars i Amics i, en el cas de I'Institut Catala de la
Salut, al grup de Gestié i Prestacié de Serveis de Salut

(GiPSS) i 'Equip d’Atencié Primaria (EAP) Camp de Tar-
ragona en el procés de reclutament de pacients i familiars.
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