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1. Resum executiu

En el context catala no hi havia publicats estudis sobre el que es considera una bona mort i
sobre les necessitats no cobertes en el sistema per aconseguir-la, per tal de poder aproximar-hi
les actuacions en salut i arribar a satisfer les preferencies dels ciutadans. Aquest tipus d’estu-
dis permetria aproximar les actuacions en salut per facilitar arribar a satisfer les preferéncies
dels ciutadans envers la seva mort i aquesta etapa final de vida. Hi ha diverses definicions
publicades a nivell internacional que es critiquen, perqué no hi ha una unica definicid i un
«estandard» del que és una bona mort. Depén molt de la perspectiva de cada persona. No
obstant, es detecten elements comuns que poden variar en funcié d’aquestes preferéncies
individuals, com sén com morim, on morim o com volem el nostre enterrament.

Per tal de promoure una visibilitat major d’aquestes necessitats aixi com de les preferéncies
de les persones sobre el final de la seva vida i sobre la mort, s’ha portat a terme aquest estudi
qualitatiu. L’objectiu és conéixer I’opinid sobre que es considera una bona mort, els seus ele-
ments clau, les barreres i els facilitadors, a més de les necessitats no cobertes en el sistema
de salut per facilitar-la. S’han fet vint-i-tres entrevistes etnografiques amb pacients i familiars,
aixi com tres grups de discussié amb trenta-un professionals i representants d’associacions
de pacients i familiars vinculats a I'atenci6 al final de la vida. L'enfocament d’aquest estudi, per
tant, ha sigut de base etnografica i fenomenoldgica. Aquest estudi qualitatiu s’ha desenvolupat
en el marc de I'Observatori de la Mort, liderat des de I’Agencia de Qualitat i Avaluacio Sanitaries
de Catalunya (AQUAS), en estreta col-laboracié amb entitats i institucions referents catalanes.

Els resultats indiquen que, per tal d’arribar a tenir una bona mort (propia o del familiar), és clau
haver tingut una bona i llarga vida —el més llarga possible, mantenint uns minims de qualitat
de vida. En aquest sentit, la idea d’una eventual «bona mort» remet a la idea d’haver gaudit
d’un minim de «qualitat de vida» durant el temps previ a la mort. Coincidint amb els estudis
internacionals identificats i publicats recentment, en I’estudi qualitatiu catala es detecten tantes
maneres de projectar el que es considera una bona mort com persones s’han entrevistat. Per
tant, podriem dir que una bona mort consisteix a «morir com cadascu vol».

Per facilitar una definicié operativa, a partir de I'opinié de les persones entrevistades s’han
classificat vuit elements (vegeu la figura 1) que reflecteixen el que es podria considerar una
bona mort per a elles. Per a cada persona, un o més d’aquests elements s’ajuntarien per for-
mar el cluster del que per a ella significa tenir una bona mort (seva o del seu familiar). Des de
la perspectiva dels i de les professionals, la definicié d’una bona mort per a les persones que
atenen (i, en general, també per a si mateixes) és similar a com ho conceptualitzen els i les
pacients i familiars. Remet, per una banda, al moment mateix de morir i, per una altra banda,
a com s’ha viscut la vida abans d’arribar al moment de la mort.

Durant les entrevistes emergeix un factor clau, la «linia vermella» per assenyalar a partir de
quina perdua de qualitat de vida o pérdua 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. Les «linies vermelles» es posen abans d’arribar-hi
i suggereixen que no sén inamovibles, per la qual cosa, arribat el cas, es podrien percebre
d’una manera menys cruel i/o humiliant i deixar de ser viscudes com un punt d’inflexio (<Aixo
ho dic ara, pero, si em passa, potser m’hi acostumo i ja no em sembla tan terrible»). Parlar



d’aquestes linies vermelles podria facilitar la comprensié de les necessitats i preferéncies de
les persones en la seva recta final de la vida.

Finalment, per entendre un dels facilitadors clau per arribar a tenir una bona mort, s’identi-
fiquen cinc perfils actitudinals respecte a la necessitat de control sobre el final de vida i la
mort. Aquests perfils depenen principalment de trets de la personalitat, de I’entorn afectiu de
la persona i, eventualment, d’experiencies traumatiques en relacié amb la mort de familiars
i/o la comunicacié amb els professionals de la salut o altres sistemes. En I'estudi qualitatiu
s’expressen també barreres i facilitadors que tenen a veure amb questions millorables en el
sistema de salut, en el social i en altres esferes implicades en el procés de final de vida, i una
proposta d’accions que podrien ajudar en aquest proceés.

Figura 1. Vit elements que conformen I'expectativa del que és considerat «una bona mort»
en l'estudi qualitatiu amb pacients, familiars i professionals
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2. Introduccio i objectius

Diverses revisions sistematiques recents han compilat les principals definicions actuals en-
torn del que es considera una bona mort i les categories principals que la persona, la seva
familia i els professionals de la salut prioritzen per tenir una bona mort."22 La literatura actual
posa de manifest que no hi ha un acord sobre la definicié conceptual i operativa d’una
«bona mort», ni sobre les necessitats en I’etapa final de la vida. Aixi, la definicié que I'Ins-
titute of Medicine (IOM) va publicar el 1997 als Estats Units sobre que és una bona mort ha
rebut diverses critiques, principalment perque no hi ha estandards externs i depen molt de la
perspectiva individual: «Lliure d’angoixa i de sofriment evitables per al pacient, la familia i els
cuidadors, d’acord amb els desitjos del pacient i de la familia, i raonablement coherent amb
els estandards clinics, culturals i etics».

Les prioritats expressades en els estudis identificats entorn de qué és una bona mort varien
segons I’estudi i les caracteristiques dels informants. En I’estudi publicat per Meier (E. Meier,
2016), s’hi inclouen com a temes més rellevants les preferéncies per processos especifics
de morir, els estats lliures de dolor, la religiositat o I’espiritualitat, el benestar emocional, com
es porta a terme la finalitzacié de la vida, el paper dels tractaments, la dignitat, la familia, la
qualitat de vida, aixi com la relacié amb els professionals de la salut. Els aspectes comuns
prioritzats tant pels pacients, familiars i professionals van ser les preferéncies en el pro-
cés de morir (94% dels estudis de la revisié sistematica), I’estat lliure de dolor (81%) i el
benestar emocional (64%). Es van observar diferéncies entre informants respecte a algunes
prioritats basiques: les perspectives familiars inclouen la preocupacio per la realitzacié en la
vida (80 %), la qualitat de vida (70 %), la dignitat (70 %) i la preséncia familiar (70 %) amb més
freqUéncia que la dels pacients per aquests temes (rang: del 35 % al 55 %, respectivament). En
canvi, la religiositat i ’espiritualitat es van informar més sovint entre el temes prioritaris
dels pacients (65 %) en comparacié amb els dels familiars (50 %).

En una altra revisio publicada es va explorar la perspectiva dels pacients entorn d’elements
de la bona mort en queé es destaquen el control de simptomes, una presa de decisié clara,
sentiment de tancament vital, ser vist i percebut com a persona, preparacié per a la
mort i poder deixar alguna cosa als altres (A. Krikorian, 2019); altres factors com la cultura,
les finances, la religid, la malaltia, ’edat i les circumstancies vitals van ajudar a modelar el
concepte i les perspectives sobre la bona mort en els grups participants. A més de diferéncies
en el perfil de I'informant (pacient, familiar o especialitat del professional), I'estudi de Rains-
ford publicat el 2018 posa de manifest la necessitat d’aprofundir en les diferéncies entre les
perspectives de les persones que viuen en I’ambit rural i en I'urba, i les caracteristiques
socials, contextuals i culturals. En algun dels estudis identificats el concepte de bona mort
en I’entorn rural inclou aquella que és pacifica, lliure de dolor i de patiment, amb prioritats
subjectives depenent de la perspectiva personal, cultural, social i religiosa.

1. Meier EA, Gallegos JV, Thomas LP, Depp CA, Irwin SA, Jeste DV. Defining a Good Death (Successful Dying): Literature Review and
a Call for Research and Public Dialogue. Am J Geriatr Psychiatry. 2016;24(4):261-71.

2. Krikorian A, Maldonado C, Pastrana T. Patient’s Perspectives on the Notion of a Good Death: A Systematic Review of the Literature.
J Pain Symptom Manage. 2020;59(1):152-164.

3. Rainsford S, MaclLeod RD, Glasgow NJ, Wilson DM, Phillips CB, Wiles RB. Rural residents’ perspectives on the rural ‘good death’:
a scoping review. Health Soc Care Community. 2018;26(3):273-94.



Fomentar una bona mort es vincula principalment als programes d’atencié al final de la
vida i a I'atencié pal-liativa en 'ambit de la planificacié de la salut d’institucions gover-
namentals en diversos paisos. No obstant, en la literatura consultada es documenta que
encara cal aprofundir en les necessitats no cobertes. Per exemple: en la deteccié del
moment en el qual la persona comenca el procés de la mort, les intervencions per pal-liar
el dolor fisic i psicologic, aixi com I’'afrontament i I'acceptacio per part de les families, el dolor
i les necessitats espirituals, i també, les necessitats dels professionals entorn de la formacié i
les habilitats comunicatives per donar-hi suport amb qualitat i sense pors ni tabus.

Es important destacar el rol de les associacions i organitzacions no governamentals que re-
presenten la veu dels pacients i familiars, com a eixos impulsors de politiques centrades en
les persones. Com a exemple, I’Alzheimer’s Society del Regne Unit impulsa estratégies per
sensibilitzar sobre les necessitats de les persones amb Alzheimer i demencia. Segons aquesta
organitzacié, pot ser dificil saber quan una persona amb demencia s’acosta al final de la vida.
Els simptomes de demeéncia en la fase final i el deteriorament rapid de I'estat de la persona
poden suggerir que s’inicia el procés de morir (Alzheimer’s Society, 2021). Es per aixd que es fa
rellevant fomentar politiques que millorin la comunicacio dels professionals amb els pacients i
les seves families, basades en la preferéncia per fomentar una bona mort i arribar a estandards
de qualitat de I'atencié i I'acompanyament en aquest procés.

Les guies i els protocols d’actuacié d’institucions referents com el National Institute for Clinical
Excellence (NICE) o I'lnstitute of Health and Social Integrated Care han descrit criteris basats
en estrategies cliniques i de planificacié de la salut en 'ambit sociosanitari i del final de vida
per oferir una bona mort i, en general, una bona atencié al final de la vida. Per exemple, la
National End of Life Care Strategy for England es va publicar el 2008, un document entorn
de la bona mort en que destaquen elements clau com ser tractat com a persona, amb
dignitat i respecte; estar sense dolor ni altres simptomes; estar en un entorn familiar, o
estar en companyia de familia o amics intims. En aquesta estratégia es menciona que hi
ha poques experiencies de persones que viuen a casa, i els cuidadors sén molt sovint els que
fan d’interlocutors per valorar I'experiéncia dels usuaris amb els serveis i I'atencié rebuda. En
altres estudis s’argumenta que molts recullen I’opinié dels familiars una vegada ha mort la
persona, no abans de comencar el procés de morir. En definitiva, en els documents consul-
tats es menciona com a necessitat no coberta i com a barreres identificades encara existents
en el sistema el fet de recollir la perspectiva de les persones que moren o volen morir a casa
i dels usuaris dels sistemes de salut que estan en el procés de final de la vida.

2.1. Justificacio de 'estudi

L’Observatori de la Mort neix de la Moci6 91/XI del 2017 del Parlament de Catalunya, que
insta el Govern a crear, en el marc de I’Observatori del Sistema de Salut de Catalunya, un
observatori de la mort que en pugui recollir tota la informacié referent i cabdal, com ara
el lloc i les circumstancies en qué moren les persones a Catalunya, per poder extreure’n
conclusions i fer propostes de millora del procés de I’etapa del final de la vida. Una de
les finalitats de I'Observatori de la Mort és fomentar I’eliminacié dels tabus al voltant de la
mort. D’aquest Observatori s’espera, a més de les dades objectives, una tasca de sensibi-
litzacié, conscienciacio i coneixement.



Degut a la pandémia de la COVID-19, des del mes de mar¢ de 2020 i fins que la campanya
de vacunacié va comencar a tenir efectes un any després, es van produir desenes de morts
diaries a Catalunya. L'impacte de la pandémia en la gent gran ha estat particularment
greu, especialment en el context de les residéncies geriatriques. A més, en els moments en
qué el risc de contagi va ser més elevat les visites als malalts i als tanatoris van estar molt
restringides. D’alguna manera, el fet de morir en solitud, aillat o aillada, i sense poder fer,
ni els malalts ni les seves families, els rituals que acompanyen la mort ha estat especi-
alment notori i impactant.

Per tant, davant d’aquesta situacio, en el marc de I'Observatori de la Mort es va proposar fer
un estudi qualitatiu per conéixer qué és una bona mort. Aquesta iniciativa seria un primer
pas per escoltar qué pensen diferents actors clau sobre qué és una bona mort i, com a re-
sultat, cercar i proposar solucions per a la millora de I’etapa final de vida en el context
d’aquest Observatori i del projecte liderat des de I’Agencia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries
de Catalunya (AQUAS).

En aquest sentit, cal aprofundir en el significat que atorguen els agents clau en el territori ca-
tala a qué és una bona mort i en les prioritats per part dels pacients que estan en la fase
final de la vida, dels seus familiars, aixi com dels professionals de la salut implicats. Cal
estudiar en el context catala si el tipus de problema de salut, I'atenci6 rebuda, el lloc on es
mor, aixi com I’entorn familiar i cultural, el nivell socioeconomic i el sistema de valors i creen-
ces poden influir en la percepcié del que és una bona mort. Altres glestions sén 'estudi de
quines coses és fan bé i que es podria fer millor, o quines soén les necessitats no cobertes
pel sistema per tal de fomentar estandards de qualitat entorn d’una bona mort. Estudiar
els factors que limiten (barreres) i els que ajuden (facilitadors) per assolir una bona mort pot
ajudar a la planificacié de millores en el sistema, no només de salut o de les necessitats
cliniques en el final de la vida, sin6é també de I’ambit social, i en la comunicacio i el treball
de tots els agents implicats de forma transversal i coordinada.

2.2. Objectiu general

Coneéixer les experiéncies i vivencies de pacients, familiars i professionals en relacié amb quée
€s una bona mort, en el marc del sistema de salut de Catalunya.

2.3. Objectius especifics

e Coneixer el significat que tenen pacients, familiars i professionals sobre qué és una bona
mort.

e Descriure les barreres i els facilitadors per arribar als estandards de qualitat per assolir
aquesta bona mort.

e Explorar quines son les necessitats no cobertes pel sistema de salut de Catalunya per
tal que la poblaci6 a Catalunya pugui tenir una bona mort.
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3. Metodologia

3.1. Disseny de I'estudi
Es tracta d’un estudi qualitatiu que ha inclos dues fases:

¢ En la primera fase s’han fet entrevistes en profunditat amb pacients i familiars, de tipus
etnografic (en I’entorn natural de les persones entrevistades) i fenomenoldgic (per entendre
el fenomen d’estudi).* Durant les entrevistes també s’han introduit elements de la perspec-
tiva hermeneéutica, per anar més enlla del discurs manifest a través d’exercicis projectius
amb imatges (vegeu els guions d’entrevista en els annexos).

¢ En la segona fase s’han fet grups de discussié amb professionals de la salut i de I’aten-
cio social a més de representants d’associacions de pacients i familiars per discutir els
resultats de la primera fase i aprofundir en el significat que atorguen al que és una bona
mort i en les necessitats no cobertes pel sistema, aixi com en les millores necessaries per
apropar-se a les seves preferencies. En aquest cas, les perspectives teoricometodologiques
principals que s’han aplicat sén la fenomenologica i I’hermenéutica.

3.2. Tecniques de recollida de dades i participants

Fase 1: entrevistes etnografiques en profunditat amb pacients
i familiars

Técnica de recollida d’informacié

S’han fet entrevistes etnografiques en profunditat a pacients i familiars, amb un guié
d’entrevista adaptat segons el tipus d’informant (pacient o familiar; vegeu els annexos 5 i 6).
Les entrevistes han tingut una durada mitjana d’entre 90 i 120 minuts cadascuna i han estat
conduides per una investigadora qualitativa sénior (LLF); la majoria de les entrevistes s’han
fet de manera presencial a la llar de la persona entrevistada o en un altre lloc del seu entorn
natural, a excepcié d’una entrevista que s’ha fet per videotrucada, a peticié de la persona
entrevistada per motius de prevencié de salut.

Les entrevistes s’han fet en catala o castella depenent de la llengua materna de la persona
entrevistada. Totes les entrevistes han estat enregistrades en audio, amb el consentiment
previ signat de la persona entrevistada, per tal de poder transcriure-les i, subsequientment,
analitzar-les.

4. Vaguez M, coordinacion. Introduccion a las técnicas cualitativas de investigacion aplicadas en salud. Bellaterra: Universitat Autonoma
de Barcelona, Servei de Publicacions; 2006.
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Mostreig

S’ha col-laborat amb el grup motor del projecte —el qual forma part de la composicio de I’'Ob-
servatori de la Mort- per a la seleccié i la inclusié dels informants (pacients i familiars). L'equip
nuclear de ’AQUAS va contactar amb els participants i els va administrar el consentiment
informat per poder programar I’entrevista. Per al disseny mostral, es van revisar els segments
de la mostra amb el grup motor del projecte, que va contactar amb els pacients i familiars, i
els va informar dels objectius i les tasques que s’havien de fer.

Es va definir una mostra teodrica de vint-i-cinc informants distribuits en quatre segments prin-
cipals, tenint presents altres variables de reclutament rellevants (vegeu la taula 1). Finalment,
van participar vint-i-tres informants en els quatre segments en funcié de la seva relacié
amb la mort (propia o d’un familiar proper), amb una nomenclatura similar a la que s’aplica
en el Pla director sociosanitari (annex 1):°

e Segment 1: persones amb necessitats pal-liatives o amb cronicitat avangada que pre-
senten la condicié de complexitat associada a un pronéstic de vida limitat i que estan
adscrites al model d’atencié a la cronicitat avancada (MACA).

o S’hi ha inclos persones classificades en la transicié 1, en la qual és possible que la
persona mori en els propers mesos o anys, segons el diagnostic medic. El calcul s’inicia
en el moment del diagnostic de situacié de malaltia avancada, sovint uns quants mesos
o algun any abans de la mort, mentre que en la transicié 2 la persona esta prou malalta
com per poder morir en els proxims dies o setmanes, segons el diagnostic medic.

e Segment 2: persones amb problemes de cronicitat complexa o el que s’entén com a
«pacient cronic complex» (PCC).

e Segment 3: pacients a partir de 65 anys que no estan identificats com a PCC ni MACA
pel sistema sanitari.

e Segment 4: persones de I’entorn afectiu dels segments 1, 2 i 3 que actuen com a fami-
liar cuidador (els familiars cuidadors del segment 3 no van tenir representacié en la mostra
finalment reclutada i entrevistada).

5. Amblas J (coordinacié). Bases conceptuals i model d’atencié per a les persones fragils, amb cronicitat complexa (PCC) o avangada
(MACA). Barcelona: Generalitat de Catalunya, Departament de Salut, 2020.
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Taula 1. Segments principals i caracteristiques dels pacients i familiars en la mostra tedrica
que s’havia de reclutar per participar en les entrevistes (n = 25).

Segment 1

n = 7 persones amb
necessitats pal-liatives o
cronicitat avancada, que
presenten la condicié de
complexitat associada a
un pronostic de vida limitat
(MACA)

Segment 2

n = 6 persones amb
necessitats complexes
d’atencié o problemes de
cronicitat complexa (PCC)

Segment 3

n = 6 persones grans
(65+ anys) que no estan
identificades com a PCC
ni MACA

Segment 4

n = 6 persones de I’entorn
afectiu (familiar cuidador
o vincle molt proper) dels
segments 1,23

n =4 enlatransicié 1 (és
possible que la persona
mori en els propers mesos
0 anys)

n = 3 en la transicio 2 (és
possible que la persona
mori en els proxims dies o
setmanes)

n = 2 tenen un vincle
molt proper amb una
persona identificada
com a MACA (que no ha
estat seleccionada en el
segment 1)

n = 2 tenen un vincle
molt proper amb una
persona identificada
com a PCC (que no ha
estat seleccionada en el
segment 2)

n = 2 tenen un vincle
molt proper amb una
persona gran (que no ha
estat seleccionada en el
segment 3)

Varietat de diagnostics i/o
comorbiditat: deméncia,
malaltia cerebrovascular,
malaltia cardiaca, cancer
pulmé, cardiopatia
isquémica, malalties
respiratories, etc.

Varietat de diagnostics i/o
comorbiditat: deméncia,
malaltia cerebrovascular,
malaltia cardiaca, cancer
pulmd, cardiopatia
isquémica, malalties
respiratories, etc.

baix, mitja o alt

— En diferents trams d’edat: 18-25, 26-45, 46-64 i 65+
— Dones i homes (i persones no-binaries)

— Territori (@ambit urba/rural): RS Barcelona, Camp de
Tarragona, Catalunya Central i Alt Pirineu Aran

— Nivell socioeconomic (nivell d’estudis i ingressos anuals):

— Repartides entre 65-79
anys i 80+ anys

— Dones i homes (i
persones no-binaries)

Vegeu la casella: segments
1i2

D’altra banda, es va tenir en compte la preséncia d’una varietat de diagnostics i comorbiditats.
Es van seleccionar persones de diverses caracteristiques sociodemografiques segons el ter-
ritori on viuen (ambit urba o rural; diferents regions sanitaries) i el nivell socioecondmic definit
ad hoc (basat en el nivell d’estudis i d’ingressos, classificat com a baix, mitja o alt).
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Criteris d’inclusié i exclusié per a les entrevistes etnografiques en profunditat
Criteris d’inclusid

¢ Persones majors de 18 anys ateses en els serveis de salut en 'ambit de programes de cures
pal-liatives i atenci6 al final de la vida o cronicitat avangada, que presenten la condicié de
complexitat associada a un pronostic de vida limitat (MACA), necessitats complexes
d’atencié o problemes de cronicitat complexa (PCC), i que viuen a Catalunya.

¢ Persones majors de 18 anys ateses en els serveis de salut primaria que tenen 65 anys o
més i que no estan classificades com a MACA ni PCC, i que viuen a Catalunya.

¢ Persones majors de 18 anys que son familiars cuidadors de persones que presenten la
condicio de complexitat associada a un pronostic de vida limitat (MACA), necessitats com-
plexes d’atenci6é o problemes de cronicitat complexa (PCC) o que tenen 65 anys o més,
pero no estan classificats com a PCC ni MACA pel sistema sanitari, i que viuen a Catalunya.

Criteris d’exclusio

* Persones que, per limitacions auditives, cognitives o degudes a la malaltia, no puguin portar
a terme I'entrevista.

¢ Persones que no puguin fer 'entrevista en alguna de les llengles oficials (catala o castella).

e Persones que no tolerin parlar dels temes que s’han de tractar durant I’entrevista; princi-
palment, el tema de la mort (propia o del familiar).

e Persones que, en el moment de fer I’entrevista, estiguin exercint en I'ambit de la salut
publica o privada, o en I'atencio al final de la vida, tot i que, eventualment, es poguessin
considerar pacients o familiars.

Circuit de reclutament de pacients i familiars

Es van aplicar els criteris de bona practica i els consentiments i les autoritzacions requerits inter-
nament en ’AQUAS i aprovats pel Comité Etic d’Investigacié (CEI) de I'IDIAP Jordi Gol. L’estrate-
gia inicial preveia reclutar pacients i familiars de manera principal a través de centres de quatre
proveidors de salut (centres de salut primaria, centres sociosanitaris i hospitals d’aguts), aixi com
associacions de pacients, a través dels membres del grup motor del present estudi. No obstant,
degut a endarreriments en I'aprovacié d’alguns CEl especifics en cada centre proveidor de salut,
es va sol-licitar incrementar la quota de participants a través del Consell Consultiu de Pacients.
Els membres del grup motor del Consell Consultiu de Pacients van facilitar els contactes per mitja
d’associacions rellevants de pacients i familiars que van acceptar participar en el reclutament.
Seguint el disseny mostral descrit (taula 1), hi van col-laborar les organitzacions seguents:

— Associacié Contra el Cancer (AECC)

— Associacio pel Dret a Morir Dignament de Catalunya

— Fundacio Miquel Valls, Fundacié Catalana d’Esclerosi Lateral Amiotrofica

— Associacié Catalana de Pacients amb Malaltia Respiratoria Avangada i Trasplantament
Pulmonar (AIRE)

— Associacié Catalana per al Parkinson

— Kreamics, Associacié d’Afectats per Cremades de Catalunya, Familiars i Amics

En el cas del Institut Catala de la Salut, a través de dos membres del grup motor es van reclutar
pacients o familiars atesos pels professionals que treballen a la Gestio i Prestacié de Serveis
de Salut (GiPSS) i a I'equip d’atenci6 primaria (EAP) al Camp de Tarragona.
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Cada institucié o associacio va explicar I’estudi i va recollir el consentiment perqué cada
pacient o familiar fos trucat per part de I’AQUAS, que va programar una entrevista presencial.

Fase 2: grups de discussié amb professionals i representants
d’associacions de pacients i familiars

Técnica de recollida d’informacié

Es van fer tres grups de discussié amb professionals de I’ambit de la salut i de Pambit
social i representants vinculats a associacions de pacients i/o familiars. Els grups van
tenir una durada d’entre dues hores i mitja i tres hores, cadascun, i els va conduir la ma-
teixa investigadora qualitativa senior que havia conduit les entrevistes en la fase 1 (pacients i
familiars; LLF), amb la col-laboracié d’una altra investigadora sénior de ’AQUAS (VSS). Durant
la discussi6 es va fer servir un aveng dels resultats de la fase 1, com a material d’estimul,
per contrastar aquests resultats amb I'experiéncia i la practica professional dels participants,
i aprofundir en els significats i les necessitats relacionats amb una bona mort. En cada grup
hi va haver representacié de professionals de diferents perfils, ambits i especialitats, aixi com
representants de diferents associacions de pacients i/o familiars, a fi de tenir una perspectiva
multidisciplinaria.

Les sessions van ser conduides a través d’una plataforma en linia que va permetre mante-
nir criteris de seguretat de les dades (Zoom corporatiu de I’AQUAS, en el context de la seva
aplicacio en el Departament de Salut i la normativa d’aplicacié del Centre de Telecomunica-
cions i Tecnologies de la Informacié de la Generalitat de Catalunya (CITTI) i I’entorn del portal
d’aplicacions de la Generalitat de Catalunya). Tots els grups de discussio van ser enregistrats
en video, amb el consentiment i I’autoritzacié previs de cada participant, per tal de poder
transcriure les intervencions i, subseqiientment, analitzar-les.

Mostreig

Es va reclutar una mostra de professionals vinculats a I’atencié al final de la vida, provinents
de I'atencié primaria i domiciliaria i de centres hospitalaris i sociosanitaris, i professionals
vinculats a associacions de pacients i/o familiars, de ’ambit tant urba com rural i de les
diferents regions sanitaries de Catalunya. S’hi van incloure regions sanitaries diferents (ex.
Girona i Lleida) i proveidors diferents per complementar els que no estaven representats en
la mostra de pacients i familiars reclutats per a les entrevistes de la fase 1 (vegeu la taula 2,
amb els segments i les caracteristiques dels participants). Es va col-laborar amb el grup motor
del projecte per a la seleccié i la inclusié dels informants clau. En els tres grups de discussio
van participar entre set i catorze informants, amb la participacioé d’un total de trenta-un in-
formants, distribuits en tres segments, en funcié del seu ambit de treball (vegeu I'annex 2):

e Segment 1: ambit assistencial o de I'atencié directa a pacients. Hi van participar professi-
onals de la medicina familiar i comunitaria, la medicina de les cures pal-liatives, la infermeria
general, la infermeria de les cures pal-liatives, la medicina intensivista, la medicina preventiva
i la salut publica, I'oncologia, la geriatria, la neurologia, la psicologia clinica i el treball social.

e Segment 2: ambit de la planificacié o gestid. Hi van participar responsables de la coor-
dinacié o direccié de diferents serveis/centres (gestié clinica) o la planificacié de salut a
nivell meso (proveidor/area/regié) o macro (serveis centrals).
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e Segment 3: representants professionals d’associacions de pacients i/o familiars. Hi
van participar representants de I’Associacié Contra el Cancer a Catalunya, I’Associacié
PICAM (Prevencio i Informacié Cancer Molins), la Fundacié Catalana d’ELA Miquel Valls,
la Fundacio6 Esclerosi Multiple de Catalunya i I’Associacié pel Dret a Morir Dignament de
Catalunya; en aquest cas, com a professionals i/0 pacients experts a través del Consell
Consultiu de Pacients.

Criteris d’inclusi6 i exclusié per participar en els grups de discussié
Criteris d’inclusio

¢ Professionals que treballen en I'atencié directa a persones en la fase final de la vida, en
I’ambit de les cures pal-liatives, amb especialitats mediques en geriatria, neurologia, cardi-
ologia, oncologia, pneumologia, cirurgia, psiquiatria, medicina interna o medicina familiar i
comunitaria, infermeria, psicologia i treball social.

¢ Professionals que treballen en la gestio clinica o planificacié en relacid amb persones en
la fase final de la vida.

¢ Professionals que es dediquen a la investigacio i recerca en relacié amb la fase final de
la vida, vinculats o no a societats cientifiques referents a Catalunya. (No va haver-hi repre-
sentacié d’aquests professionals en la mostra finalment reclutada.)

¢ Professionals representants d’associacions de pacients i/o familiars amb problemes
de cronicitat complexa.

Criteris d’exclusio

* Persones menors de 18 anys, persones que, per limitacions sensorials o cognitives, no
puguin participar activament en un debat i en la generacié d’idees.

* Persones que no puguin fer I’entrevista en alguna de les llengties oficials (catala o castella).

e Persones que no tolerin discutir al voltant del tema d’estudi.

e Persones que no disposin d’una connexié a Internet suficient per garantir la qualitat técnica
de la videotrucada, o que no disposin d’experiéncia suficient a fer servir plataformes del
tipus Zoom.

Circuit de reclutament de professionals

També es van aplicar els criteris de bona practica i els consentiments i les autoritzacions
requerits internament a ’AQUAS i aprovats pel CEl de I'IDIAP Jordi Gol. Per pal-liar algunes
limitacions en la mostra de pacients i familiars reclutada finalment quant a la representacié
territorial (Lleida i Girona) i proveidors diferents (ex. MUTUAM, ICO, SJD, etc.), es va col-laborar
estretament amb el grup motor de I'estudi i les associacions amb qué s’havia contactat pré-
viament per reclutar informants clau que poguessin participar en els tres grups de discussio
previstos. Es van sol-licitar la col-laboracié i la confirmacié de la conformitat i I'autoritzacio per
participar en les sessions de treball i per gravar-les per a I’analisi posterior de la informacio
qualitativa.
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3.3. Continguts per a recollir

Per definir els continguts dels guions de les entrevistes i dels grups de discussio (vegeu els
annexos 5 i 6) es va fer una revisio de la literatura ad hoc i una discussié en el marc del grup
nuclear i del grup motor del projecte. A més de revisions sistematiques publicades recentment

Taula 2. Segments principals i caracteristiques dels professionals d’institucions referents i
associacions de pacients i familiars a la mostra teorica per participar en els grups de discussio
(mostra teorica: entre 30 i 36 persones).

Segment 1

Segment 2

Segment 3

Segment 4

Professionals que treballen
en 'ambit de I'atencio
directa de persones en la
fase final de la vida (per
malaltia o per edat)

Professionals que treballen
en la gestio clinica o la
planificacio en relacié amb
persones en la fase final de
la vida (per malaltia o per
edat)

Professionals que es
dediquen a la recerca en
relacié amb persones en
la fase final de la vida (per
malaltia o per edat)

Professionals
d’associacions de
pacients o familiars amb
problemes de cronicitat
complexa

Especialitats mediques
en geriatria, neurologia,
cardiologia, oncologia,

Diferents nivells de
responsabilitat

Poden estar o no vinculats
a societats cientifiques
referents a Catalunya

Associacié d’Afectats
Cronics de les Vies
Respiratories, Associacio

pneumologia, cirurgia,
psiquiatria, medicina
interna, medicina familiar
i comunitaria, infermeria,
psicologia i treball social

Catalunya contra el cancer
(AECC), Associacio6 de
Familiars de Malalts
d’Alzheimer i Altres
Demeéncies, Associacié de
Malalts Cardiovasculars,
Associacié de Familiars

i Afectats d’Esclerosi
Multiple

e Anys d’exercici professional en I'ambit d’estudi: < 10 vs. >10
e En diferents trams d’edat: 18-25, 26-45 i 46-64
e Dones i homes (i persones no-binaries)

e Territori (@ambit urba / rural): regions sanitaries Barcelona, Lleida, Girona, Camp de Tarragona, Catalunya Central
i Alt Pirineu i Aran

sobre la bona mort i mort digna, es van consultar els plans de salut vinculats a I’atenci6 al
final de la vida en el context de diferents paisos europeus (per exemple: Anglaterra, Italia i
Grécia), per identificar definicions conceptuals sobre la bona mort i la proposta d’estandards
entorn de I’atencid en el procés de morir i en el final de vida. En el context de Catalunya, es
van consultar el Pla director sociosanitari, el Programa d’atencio a la cronicitat, el Programa
d’atencio i equips de suport (PADES), I'Observatori de Gestié i Innovacio, el Programa d’atencio
domiciliaria (ATDOM), i documents marc de societats cientifiques vinculades (per exemple:
Societat Catalana de Gerontologia i Geriatria, Societat Catalana de Bioética).

Els temes tractats en les entrevistes, adaptats en funcio del tipus d’informant (pacient o fami-
liar), van ser els segients:

e Context de vida
¢ Impacte de la malaltia (segments 1 i 2), de fer-se gran (segment 3) o de la malaltia del fa-
miliar malalt (segment 4)
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e Experiéncies entorn de la mort

e Queé és una bona mort

e Que pot ajudar a assolir la bona mort projectada

e Que pot dificultar assolir la bona mort projectada

¢ Que pot fer el sistema public sanitari (i social) per ajudar les persones a aconseguir aquesta
bona mort

e Impacte del context de la COVID-19

Els temes tractats en els grups de discussié van ser els seglients:

e Definicié de que és una bona mort des de I'experiéncia professional i/o personal.

¢ Discussio de la definicié aportada pels pacients i familiars (fase 1).

e Discussio de facilitadors i barreres per aconseguir aquesta bona mort aportats per la mostra
de pacients i familiars (fase 1), i d’altres detectats pels mateixos professionals.

¢ Necessitats no cobertes pel sistema sanitari i social per assolir aquesta bona mort.

e Aspectes practics o accions que es podrien aplicar en els sistemes sanitari i social per
ajudar a assolir aquesta bona mort.

Durant les entrevistes etnografiques en profunditat i els grups de discussié es van aplicar
técniques projectives utilitzant imatges (vegeu I'annex), per anar més enlla del discurs
manifest i poder copsar elements més simbolics i metaforics sobre qué era per a aquestes
persones una bona mort.

3.4. Analisi de la informacio

Totes les entrevistes i les intervencions en els grups de discussid es van transcriure per al
buidatge i 'analisi qualitativa posteriors. Durant el buidatge de la informacio, es va selec-
cionar el discurs rellevant i es va fer una analisi qualitativa del contingut i del discurs per
a cada segment definit a la mostra, i a nivell global. Es va fer una lectura vertical de cada
entrevista i grup de discussié transcrit, en qué es va desglossar el discurs en diferents ca-
tegories, i una lectura horitzontal per tal de detectar patrons repetitius, diferenciar aquests
patrons de respostes no freqlents perd també rellevants, i ajuntar les categories similars en
clusters, de manera que s’hi va aplicar un procés inductiu d’organitzacioé de les dades en
categories per detectar patrons de resposta de comportament, actitudinals, etc. (vegeu
la figura 2). També s’hi va fer la interpretacié del contingut metaforic referit a través de les
técniques projectives.
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Figura 2. Procés inductiu en I'analisi qualitativa del discurs.
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Els resultats de les entrevistes etnografiques en profunditat (fase 1) es van contrastar amb
els resultats dels grups de discussio (fase 2), i el conjunt de resultats es van discutir en
el marc del grup nuclear (AQUAS) i del grup motor, i es va triangular amb els resultats de les
publicacions rellevants identificades en la revisié de la literatura. Es van acordar préviament
amb I’equip nuclear del projecte les grans categories tematiques que responen a les catego-
ries predefinides en el protocol d’estudi i altres arees rellevants per entendre millor el fenomen
d’estudi i les accions necessaries que s’han de portar a terme perque els pacients, familiars i
professionals i el sistema puguin facilitar I’'aproximacié a una bona mort.

LY { ,

3.5. Consideracions étiques i legals

Durant tot el procés de seleccio s’han aplicat els criteris de bona practica en recerca cientifica
de I’Agéncia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries de Catalunya (AQuAS), el Codi de bones practi-
ques cientifiques de I’AQUAS,® i els consentiments i les autoritzacions requerits internament en
I’AQUAS i aprovats pel CEl de I'IDIAP Jordi Gol (21/251-P, aprovat el 24 de novembre de 2022).
Es va col-laborar amb el grup motor del projecte en la seleccié i la inclusié d’informants. Van
ser professionals clinics i associacions de pacients, familiars o consells consultius de pacients,
als quals es va seleccionar i informar breument de I’estudi, de manera que es va disposar
d’un consentiment informat abans de I’entrevista. En el cas de I'’estudi amb professionals en
els grups de discussio, els va contactar previament el grup motor o bé se’ls va demanar la
col-laboracio a través de societats cientifiques representatives. El reclutament es va coordinar
des de ’AQUAS tant en la fase 1 com en la fase 2.

6. Codi de bones practiques cientifiques de I’Agencia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries de Catalunya. Barcelona: Agéncia de Qualitat
i Avaluacié Sanitaries de Catalunya. Departament de Salut. Generalitat de Catalunya: 2021. https://scientiasalut.gencat.cat/han-
dle/11351/6933
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Per a la seleccié dels informants de la fase 1 (entrevistes etnografiques en profunditat), es
va requerir accedir a informacié basica sociodemografica (sexe, edat, nivell d’estudis) i a la
informacioé sobre I'estat de salut, per a la segmentacié en els quatre grups. Cada entrevista
es va transcriure amb la finalitat d’analitzar globalment la informacié, i en cap moment no s’hi
han inclos dades que permetin identificar I'informant.

Les gravacions en audio de les entrevistes i dels grups de discussio s’han emmagatzemat de
manera anonima. S’hi ha aplicat la normativa i la politica de proteccié de dades i seguretat
de la Generalitat i, especificament, de I’AQUAS. El tractament de les dades facilitades pels
participants en I'estudi s’ha fet d’acord amb el compliment de la proteccié de dades en vigor,
incloent-hi el Reglament (UE) 2016/679 del Parlament Europeu i Consell, de 27 abril de 2016,
de proteccié de dades (RGPD), aixi com tota la normativa espanyola i europea aplicable en
matéria de privacitat i proteccié de dades personals. Totes les dades es mantenen en I’anoni-
mat més estricte i es respecta la privacitat seguint la normativa de la Llei organica de proteccio
de dades (LOPD), fins a la finalitzacié de I'estudi.
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4. Resultats

Nota: en els annexos 3 i 4 es troba una seleccié de fragments literals dels discursos dels participants i
d’imatges seleccionades pels pacients, familiars i professionals per il-lustrar els resultats més rellevants
que es presenten a continuacio.

4.1. Definicié de qué és una bona mort

Els resultats indiquen que, per tal d’arribar a tenir una bona mort (propia o del familiar), és clau
haver tingut una vida bona i llarga —el més llarga possible, mantenint uns minims de qualitat de
vida. En aquest sentit, la idea d’una eventual «bona mort» remet a la idea d’haver gaudit d’un
minim de «qualitat de vida» durant el temps previ a la mort, o en paraules d’'una pacient: <Em
sembla molt bé que vulgueu saber (amb aquest estudi) qué és per a la gent una bona mort,
perd no ens serveix de res si abans no poseu els mitjans per a qué tinguem una bona vida».

L’avaluacioé que fan els pacients i familiars d’aquesta qualitat de vida es basa en el nivell d’au-
tonomia i en la capacitat de gaudir de la vida durant aquest temps abans de morir. Cal aclarir
que, tant el nivell d’autonomia com la capacitat de gaudir, en tant que percepcions subjectives,
es consideren molt relatives i amb capacitat per evolucionar i adaptar-se a nous escenaris.
El que es preveu que es pot considerar excessivament restrictiu entorn de I’autonomia i/o de
la capacitat de gaudir abans d’arribar-hi (per exemple: no poder parlar mai més a causa d’una
traqueotomia deguda a I’evolucio en el tractament pal-liatiu d’una malaltia com I’ELA) pot
deixar de percebre’s tan limitant quan efectivament s’arriba a la condicié esmentada; en
aquest cas, si es donen les circumstancies adequades per adaptar-s’hi i aquestes adaptacions
son viscudes amb un minim de satisfaccio (per exemple: poder comunicar-se per ordinador de
manera satisfactoria en el supdsit mencionat més amunt sobre I’'ELA).

Coincidint amb els estudis internacionals identificats i publicats recentment, es detecten en
I’estudi qualitatiu catala tantes maneres de projectar el que es considera una bona mort com
persones s’han entrevistat. Per tant, podriem dir que una bona mort consisteix a «<morir com
cadascu vol». Per facilitar una definicié operativa, s’han classificat vuit elements a partir dels
discursos de les persones entrevistades amb el perfil de pacient o familiar (vegeu la figura 1
del resum executiu), que reflecteixen el que es podria considerar una bona mort per a elles.
Per a cada persona, un o més d’aquests elements s’ajuntarien per formar el clluster del que
per a ella significa tenir una bona mort (seva o del seu familiar). D’aquests vuit elements, el
que mostra tenir un valor més universal i més preséncia és el confort i la placidesa (1),
entesos com I’'abséncia absoluta de patiment fisic (ofec, dolor) i mental (angoixa, ansietat), a
més de sentir un benestar integral cos-ment similar al que s’experimenta en la transicié de
’estat de vigilia cap al son, en qué la ment progressivament, en qliestié de segons o minuts,
es desconnecta dels estimuls externs i entra en un estat genuinament «placid». En relacié
amb aix0, apareix I'element de la seguretat (2), que fa referéncia a la necessitat de garantir
medicament que aquest confort o placidesa es mantindra durant tot el procés de morir, en
disposar dels mitjans terapéutics adequats en cada moment (analgesics, tranquil-litzants, etc.).

23



Un altre element rellevant esmentat en la majoria dels pacients i familiars participants és la
calidesa (3), la qual implica sentir-se acompanyat emocionalment per alguna persona amb la
qual es té un vincle significatiu i que I’ajuda a fer el transit de la vida cap a la mort amb afecte
i capacitat de contencid, i també sentir-se ben tractat i contingut pels professionals de la salut
que eventualment puguin estar-hi presents. En relacié amb aquesta calidesa, apareix I’element
de ’harmonia (4): té a veure amb el fet que les persones que I’'acompanyin reaccionin amb
enteresa i tranquillitat, «que no facin drames», i que hi hagi una bona relacié entre elles, de
manera que no sorgeixin conflictes o, com diuen els pacients, «que no es barallin per si m’han
de mantenir o no amb vida, o si m’han de fer un tractament o un altre».

Per una altra banda, la intimitat (5) es manifesta com a element rellevant en la mesura en que,
per poder morir bé, es considera important estar en un espai privat, ja sigui estant la persona
sola o ja sigui acompanyada. També implica que es garanteixi que no es perceben estimuls
externs molestos que focalitzin I’atencié (per exemple: morir sentint crits a I’habitacié del
costat) i que no hi ha terceres persones alienes que puguin malmetre aquesta intimitat (per
exemple: morir compartint I’lhabitacié amb un altre malalt). El respecte (6) a la voluntat de la
persona que s’esta morint —o la d’aquella persona en qui I’hagi delegat- es reclama com una
espécie de «dret fonamental», sobretot en els casos en que s’ha registrat o s’esta pensant a
registrar un document de voluntats anticipades (DVA)’ (conegut popularment com a «tes-
tament vital»), 0 bé en el cas que la persona ha expressat als seus familiars com procedir en
cas d’haver de prendre decisions sobre si acceptar o no determinats tractaments o practi-
ques mediques, o0 sobre en quines circumstancies prefereix morir, aplicant I’eutanasia. Aquest
respecte es considera imprescindible per part dels familiars que I'acompanyin, perod sobretot
per part dels professionals que puguin assistir la persona en el moment de la mort (metges o
metgesses de diferents especialitats i infermers o infermeres).

Finalment, hi ha dos elements que acostumen a esmentar amb més freqliéncia els pacients que
els familiars, que son la serenor (7), entesa com el sentiment d’estar en pau amb si mateix/a i
amb els altres i de no deixar assumptes ni conflictes importants sense resoldre, i Pacceptacié
de la propia mort (o del familiar malalt), que resulta imprescindible. Alguns pacients i famili-
ars remarquen el paper clau de I'espiritualitat o la religié per aconseguir aquesta serenor. |
també la plenitud (8) o el sentiment d’haver viscut una vida plena d’emocions i d’experiéncies
prou significatives, i amb una qualitat de vida suficient, com per poder acomiadar-se (més o
menys) satisfet o satisfeta per la vida viscuda i deixant un bon record en les persones
significatives.

Quan els familiars reflexionen sobre qué seria una bona mort per al seu familiar malalt, tenint en
compte que per a aquesta persona també sigui una «bona» experiéncia (0 el menys traumatica
possible) i no només per al familiar malalt, el focus tendeix a concentrar-se en les variables de
confort i placidesa, seguretat, calidesa i intimitat, de manera que per als familiars el més
important és garantir que el seu familiar malalt no pateixi de cap manera, estigui acompanyat
amb afecte, i en un lloc tranquil i privat. De totes maneres, com s’ha dit abans, cada persona
(en aquest cas, cada familiar) té el seu cluster particular de variables que conformen el que
seria una bona mort (en aquest cas, pensant en el seu familiar malalt), de manera que també
hi poden incloure la resta d’elements descrits en la figura 1, principalment ’lharmonia o el
respecte i, de manera menys recurrent, la serenor o la plenitud.

7. Voluntats anticipades [Pagina web]. CanalSalut. Barcelona: Departament de Salut. Generalitat de Catalunya: 2021. https://canalsalut.
gencat.cat/ca/salut-a-z/v/voluntats-anticipades
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Aquests vuit elements es relacionen amb quatre arees diferenciades que engloben la inte-
gritat de la persona (vegeu la figura 3):

L’area fisiopsicologica, que remet a I’estat del cos i de la ment.

L’area relacional, que té a veure amb la relacié amb els altres.

L'area ambiental, que esta relacionada amb I’entorn fisic.

L'area del mén intern i espiritual, o com se sent la persona amb si mateixa, els seus valors
i conviccions, i les seves creences religioses.

oD

S’ha d’aclarir que, en un primer moment, la mort sobtada —entesa com la que arriba sense
preveure, sense tenir-ne consciéncia i que ocorre rapidament (en qliestié de segons)- tendeix
a ser considerada com el paradigma d’una bona mort o la mort «ideal». Ho és en la me-
sura en qué s’infereix que la persona no pateix fisicament ni psicologicament (per exemple:
«un infart fulminant») i que es mor en un estat placid —tipicament, anar-se’n a dormir i mo-
rir-se mentre es dorm. Ara bé, quan s’hi reflexiona i s’aprofundeix en el discurs, les persones
entrevistades (segments 1, 2, i 3) mostren una tensié important entre el desig de morir-se
de sobte, sense assabentar-se’n, i el desig de poder anticipar la propia mort per poder
«preparar-se» per a ella i «deixar tots els temes tancats», en tant que «preparar-se per morir»
implica activar mecanismes que facilitin assolir els objectius de les arees 2 i 4 descrites abans
(arees relacional i mén intern i espiritual), que tenen a veure amb morir en pau respecte als
altres i a un mateix —objectius sobre els quals es perd el control si la mort arriba de manera
sobtada.

Figura 3. Les quatre arees vinculades als vuit elements que conformen una bona mort per a
pacients i familiars.
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Una bona mort en termes operatius des de la perspectiva dels
professionals

Des de la perspectiva dels i de les professionals, la definicié d’una bona mort per a les perso-
nes que atenen (i, en general, també per a si mateixes) és similar a com ho conceptualitzen
els i les pacients i familiars. Remet, per una banda, al moment mateix de morir i, per una
altra banda, a com s’ha viscut la vida abans d’arribar al moment de la mort. En aquest sentit,
els professionals participants en els grups de discussié es refereixen a una série d’aspectes
per definir qué és una bona mort, que, de nou, no necessariament han de confluir tots en
cada persona o pacient per poder considerar que té una bona mort —pero la confluéncia
de tots si que garantiria la consecuci6 d’aquesta bona mort.

De manera similar a com ho projecten pacients i familiars, els professionals consideren rellevant
garantir el confort o I'absencia de patiment, entesos com que la persona disposi de totes les
eines i els mitjans terapéutics eventualment necessaris per a garantir aquest confort.
D’altra banda, que els professionals estiguin formats adequadament per assegurar que no
pateix i que se sent protegida i segura en tot moment tendeix a ser I'aspecte que considera
prioritari aquest grup. A diferéncia, pero, dels pacients i familiars, els professionals no tendeixen
a evocar la idea de «placidesa» o sentir-se en un estat similar al de la transicio entre la vigilia
i el son, que sovint resulta cabdal entre els primers.

L’acompanyament emocional, entés com que la persona mori acompanyada de manera ca-
lida i contenidora per les persones que estima (si aixi ho vol) i pels professionals que I'acom-
panyen, és un altre aspecte prioritari per als professionals consultats. Aquests elements sén
clau, especialment havent viscut una pandémia per la COVID-19 en qué milers de pacients
han mort sols o acompanyats només pel personal sanitari. El que es verbalitza en I’estudi
qualitatiu és que, per molt que s’hagi esforgat a acompanyar els pacients de la millor manera
possible des de I'ambit d’atencié en la salut —incloent-hi, en ocasions, connectar-los a través
de videotrucada amb els seus familiars—, els professionals participants reconeixen el dolor i
patiment afegit a la mateixa malaltia que han generat les restriccions en les visites. En tot cas,
s’ha posat en evidéncia la importancia que els pacients puguin estar acompanyats per les
persones que estimen durant tota la malaltia, en general, i particularment, en el moment de
morir. Es reforgca també la idea que hi ha professionals sanitaris provinents de diferents ambits
que fan una tasca d’acompanyament emocional des de I'empatia, la calidesa i la contencio
emocional especialment important en aquests pacients.

En relacié amb aquest acompanyament calid, ens trobem amb la rellevancia de ser en un
espai que permeti la intimitat, on el pacient i els seus familiars estiguin sense altres malalts o
persones alienes, ni siguin molestats per sorolls o altres elements disruptius, de manera que
es pugui crear un ambient d’intimitat i recolliment i que, a més, es pugui personalitzar, si
aixi ho vol el pacient (per exemple: escoltar una musica o tenir unes vistes determinades).
Malauradament, els professionals a vegades han estat testimoni de pacients que moren en
el passadis d’un hospital, en un box enmig del trafec d’una unitat d’urgéncies, o compartint
habitacié amb un altre malalt. En sentit contrari, també tenim el testimoni de professionals que
han vist com pacients morien amb intimitat, tot i ser en un entorn hospitalari saturat.

La importancia de sentir serenor i plenitud (com I’entenen pacients i familiars) és també corro-
borada pels professionals, que posen I’émfasi en I'acceptacio de la mort (propia o del familiar)
i en laimportancia de poder deixar un bon record en els que es queden, com a elements clau.
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4.2. Facilitadors (i barreres) per assolir una bona

mort

Per tal d’assolir una bona mort tal com és projectada pels participants (pacients, familiars i
professionals), es detecten una série de elements que la poden facilitar, els quals anomenem
«facilitadors», i una altra série d’elements que tendeixen a dificultar aquest assoliment, els
quals anomenem «barreres» (vegeu la figura 4). Tanmateix, no separem els facilitadors de les
barreres perqueé, en general, ’abséncia d’un facilitador és el que ocasiona la barrera (per
exemple: si gaudir de qualitat de vida fins al final és un facilitador per tenir una bona mort, no
gaudir d’aquesta qualitat de vida es converteix en una barrera per assolir aquesta bona mort).

Des de la perspectiva dels professionals, hi destaquen quatre factors clau implicats, la
qualitat i la interaccid dels quals facilitara (o dificultara) 'assoliment d’una bona mort.

Les circumstancies de la mort

El professionals posen I'émfasi a diferenciar si la mort és sobtada o fins a quin punt es
pot anticipar, en la mesura en qué les morts anticipades permeten disposar de temps
per acceptar i preparar la mort, ja sigui propia o del familiar. En sentit contrari, una mort
sobtada dificilment permetra activar facilitadors, en la mesura en que es perd el control
sobre aquests mateixos elements (per exemple: poder fer el tancament de la propia vida i
acomiadar-se dels éssers estimats). Tanmateix, morir sobtadament no esta renyit amb tenir
una bona mort, en la mesura en qué es donin aquells elements que son rellevants per a
aquella persona en particular (per exemple: morir sense patir).

En relaciéo amb aquest punt, ’espai on té lloc la mort resulta un aspecte rellevant per als
professionals participants, que pot facilitar o dificultar una bona mort. Aquest fet, en tant
que el pacient pugui escollir el lloc on morir o no ho pugui fer, i les caracteristiques de
I’espai on mori —per exemple, espai calid; no és el mateix morir en un box d’urgéncies, en
una habitacié d’hospital individual o compartida, a casa o al carrer, per exemple. També es
menciona que hi ha professionals que vetllen perqué I’espai on moren els pacients pugui
aportar intimitat, tot i estar en un entorn saturat.

Les caracteristiques dels pacients

Els professionals opinen que hi ha caracteristiques dels pacients que poden influir i ser
facilitadors o barreres per una bona mort. En aquest cas, I’edat és un factor clau, ja que
els professionals constaten que morir «de gran» i com conseqiiéncia d’un procés i de
I’evolucié natural de la mateixa vida tendeix a facilitar Pacceptacioé de la mort tant per part
de la persona que mor com dels seus familiars. Per contra, les morts precoces tendeixen a
generar més dificultats i complicacions a I’hora de ser acceptades i elaborades. Pacients,
familiars i professionals acostumen a posar els 80-85 anys com I'’edat a partir de la qual
tendeix a ser més facil acceptar la mort.

El tipus de patologia dels pacients que porta a la mort també pot influir en I’éxit o el fracas
a assolir una bona mort per part dels professionals, en la mesura en qué el procés previ
a la mort sigui més o menys invalidant o més o menys dolorés. En relacié amb aquest
punt, s’hi troben els recursos terapéutics i de cura de qué pugui disposar el pacient per
a fer front a aquesta patologia o aquestes patologies i poder gaudir del maxim de qua-
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litat de vida possible. El nivell socioeconomic dels pacients i la seva familia tindra molt
a veure a poder aconseguir més i millors recursos terapeéutics i de cura, com disposar de
cuidadors professionals o aparells ortopedics més sofisticats.

Un altre aspecte que els professionals consideren clau sén la personalitat, les actituds, les
creences, els valors i els recursos personals (interns) amb qué el pacient afronta la mort
(per exemple: la capacitat d’adaptacio, la tolerancia a la frustracié o la capacitat per a ela-
borar les perdues). Dins les creences i els valors hi hauria el tema de I’espiritualitat o la
religidé, enteses com a facilitadors en tant que ajudin a treballar el mén intern del pacient i
a aconseguir serenor (recordem que la serenor és un dels vuit elements que conformen la
definicié operativa d’una bona mort). Finalment, el context socioafectiu (familia i amics)
del pacient es considera fonamental també, ja que disposar d’una xarxa de vincles afectius
ferms molt probablement I’ajudara a viure i morir millor.

El suport del familiars

En relacié amb I’entorn afectiu del pacient, els familiars acostumen a jugar un paper molt
important a I’hora de facilitar o dificultar una bona mort en funcié de si hi juguen un rol més
col-laborador i contenidor, en aportar tranquil-litat i suport al pacient, o si hi juguen un rol
més conflictiu i bel-ligerant. En aquest darrer cas, pot arribar a interferir negativament en
I’assoliment d’una bona mort, en crear un ambient de tensié amb els professionals i amb els
mateixos pacients. El rol i 'actitud que presentin vindran determinats, principalment, per la
seva personalitat, el tipus de vincle amb el pacient, la capacitat d’afrontar la situacié actual,
altres experiencies viscudes entorn de la mort o les pérdues en general, i la tipologia familiar
—a part de determinats factors clinics i/o psicosocials que es puguin donar eventualment.

El rol dels professionals i la comunicacioé

Respecte a les caracteristiques dels professionals que poden facilitar o limitar assolir una
bona mort, ells mateixos reconeixen que és clau com es relacionen i es comuniquen
amb els pacients, els seus familiars i I’entorn cuidador, la qual cosa consideren que ve
determinada, per una banda, per aspectes més interns:

e El seu propi nivell de maduresa emocional (empatia, capacitat de contenir I'ansietat,
etc.).

¢ Com ells mateixos viuen la mort (per exemple: si sén capacgos de parlar-ne obertament).

e Quines son les seves creences i els valors al respecte; principalment, si estan a favor
de 'eutanasia o si en sén objectors de consciencia i ho deleguen en altres professionals.

I, per una altra banda, per aspectes més externs:

¢ |aformacié especifica que tinguin (cures pal-liatives, comunicacié de males noticies,
etc.).

¢ El nivell de pressié assistencial que hagin de suportar, en tant que els permetra dedicar
més o0 menys temps i atencio a cada pacient.

Els professionals també assenyalen que poden fer un paper clau a ajudar a millorar les
condicions de final de vida i mort, en informar sobre el pla de decisions anticipades
(PDA) i el document de voluntats anticipades (DVA), i acompanyar els pacients en la
seva redaccid, o aplicar els plans d’intervencié individualitzats i compartits (PIIC).
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Tanmateix, els professionals que participen en el present estudi qualitatiu admeten que,
avui dia, s6n una minoria els que estan informats sobre aquests documents, generalment
degut al desconeixement, al fet que no esta clar qui ha d’informar de que, o al fet que tenen
altres prioritats 0 a la manca de temps i recursos per aplicar-los. Es tendeix a pensar que
els equips d’atencié primaria de salut (EAP) poden estar en millor disposicié de fer aquesta
tasca en tant que coneixen millor els pacients, aprofitant alguna de les visites rutinaries
dels pacients.

L'entorn de treball també hi pot jugar un paper important, en la mesura en qué pot deter-
minar quina capacitat tenen els professionals i decisors per influir en com i on moren
els pacients que atenen. Per exemple: un entorn on es puguin trobar solucions creatives,
com ocupar una sala a I’hospital amb mobles no hospitalaris per crear un espai acollidor
—en lloc de morir en una habitacié «freda» o compartida.

Figura 4. Els factors clau la interaccio dels quals facilita o dificulta I'assoliment d’una bona
mort des de la perspectiva dels professionals.

CIRCUMSTANCIES

PROFESSIONALS PACIENTS

Tipus de vincle amb el familiar malalt.
Com els afecta la seva mort. Grau d’ac- FAMILIARS
ceptacio de la seva mort

Els professionals remarquen determinats aspectes que tenen a veure amb la trajectoria del
pacient en el sistema sanitari durant el procés de final de vida, en qué destaca que paci-
ents i familiars rebin una atencié optima durant tot aquest procés, de manera que I'objectiu
principal sigui aconseguir la millor qualitat de vida possible fins al moment de la mort. Els
aspectes remarcats soén els seguents:

¢ Transicions minimes: que el pacient pugui ingressar directament a la unitat on es
preveu que es quedara (per exemple: cures pal-liatives), sense haver de moure’s d’'una
unitat a una altra (per exemple: hospital - centre sociosanitari - hospital), 0 amb el minim
possible de canvis.
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¢ Tracte professional empatic: que pacients, familiars i entorns cuidadors siguin atesos
amb empatia i capacitat de contencié durant tot el procés, sabent respectar el «tem-
po» de cada persona.

e Estar ben informats: que pacients, familiars i entorns cuidadors estiguin informats (en
la mesura que sigui possible) de com es desenvolupara la malaltia i del final de vida
i la mort, i de tots els recursos terapéutics i socials de qué disposen perque hi puguin
fer front de la manera que considerin més adequada en cada moment. Entre aquests
recursos, també s’hi inclou informar sobre el PDA i acompanyar el pacient en la seva
redaccio, i/o informar sobre el DVA i oferir-se a acompanyar el pacient en la seva redac-
cib, si fos oportu.

¢ Respecte ala voluntat i les creences: que les preferéncies o decisions expressades
pel pacient per escrit (per exemple: en un document de voluntats anticipades) o de ma-
nera oral respecte a I’esforc terapéutic que s’hi ha d’exercir i com vol morir siguin
tingudes en compte en tot moment..

Des de la perspectiva dels pacients i familiars, entre els facilitadors (i barreres) hi distingim
dos grans grups: els que tenen lloc abans de la mort i els que s’activen durant la mort i poste-
riorment a la mort.

Com es viu el temps previ a la mort resulta cabdal perque tant pacients i familiars com pro-
fessionals puguin considerar que la persona ha tingut (o no) una bona mort. Aquest «com es
viu» esta relacionat amb tres aspectes fonamentals, que soén:

1. Sentir que es gaudeix d’'un minim de qualitat de vida.
2. Poder fer un tancament de la propia vida i acomiadar-se de les persones estimades.

3. Sentir que es té control sobre el final de la propia vida i mort.

1. Sentir que es gaudeix d’un minim de qualitat de vida
1.1. Aspectes actitudinals

Recordem que, per a pacients i familiars entrevistats, la qualitat de vida s’associa principal-
ment al nivell d’autonomia i a la capacitat de gaudir de la vida percebuts; en paraules d’una
pacient: «tenir agafadors, que m’agafin a la vida». Tenir un minim de qualitat de vida esdevé
particularment rellevant entre els pacients amb malalties croniques complexes o avancades i
els seus familiars (segments 1, 2 i 4). Sén diversos els elements que els poden ajudar a assolir
aquest minim —que, al seu torn, és viscut de manera molt subjectiva i Unica per cada persona.
L’element principal és I'actitud amb la qual el pacient s’enfronta a la malaltia (o a I’envelliment,
en el cas del segment 3) i a la mort. En aquest sentit, una actitud més constructiva i resilient,
capac d’acceptar i elaborar la propia vulnerabilitat i les multiples pérdues, facilitara adaptar-se
a les dificultats i a les limitacions amb les quals s’hagi d’anar enfrontant fins a arribar a la
mort. Es tracta de dificultats i limitacions que, al seu torn, seran més o menys incapacitants,
frustrants i reptadores depenent de I'impacte que la patologia o patologies (o0 I’envelliment)
tinguin en el seu dia a dia —en la mesura en qué hi ha patologies molt més invalidants o molt
més amenacgants que d’altres.
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1.2. Recursos i temps disponibles

Per poder adaptar-se a aquestes dificultats de manera optima, els entrevistats argumenten que
és necessari disposar de recursos, no només personals o actitudinals, siné també meédics i,
eventualment, psicologics i socials.

Entre aquests recursos destaquen els cuidadors professionals, I’accés als quals depén en
alguns casos dels recursos econdmics del pacient (0 dels seus familiars). En contextos amb
més necessitats es percep un plus d’angoixa i intranquil-litat afegit al que la mateixa malaltia
ja provoca, degut, precisament, a la precarietat econdmica, en la mesura en que I'esforc eco-
nomic que inverteixen els pacients (i les seves families) a fer front a la malaltia —-per exemple:
cuidadors professionals, aparells ortopédics o adaptacions de la llar- eventualment es deixa
d’invertir en activitats per gaudir, com podrien ser petits viatges o sortides. Una barrera que
manifesten alguns pacients entrevistats per tal d’assolir una bona mort sorgeix de les dificul-
tats que es troben per fer front a totes les despeses derivades de la malaltia, donat que
els acaben restant autonomia (per exemple: disposar d’una cadira de rodes amb motor per
poder sortir de casa sols) o la capacitat de gaudir a la vida «de petits luxes que la gent normal
no veu com un luxe».

Un altre tema sén els pacients que viuen sols o que no tenen cap familiar o amic en dispo-
sicio de cuidar-los i que no disposen de la capacitat econdomica per pagar un cuidador
professional (o diversos, segons el cas) —pero en aquest estudi no hem tingut accés a
aquest perfil de pacients (homés dos viuen sols i no sén PCC ni MACA). En aquest sentit,
poder disposar de persones cuidadores professionals que no només siguin eficients,
siné també genuinament afectuoses, es considera clau perqué els pacients tinguin qualitat
de vida (especialment, entre els pacients que viuen sols). S6n moltes les hores que pacient
i cuidador poden arribar a conviure, i la qualitat del vincle que s’hi estableix es considera
un element que pot sumar o restar benestar al pacient i, de retruc, als familiars. Tanmateix,
alguns pacients i familiars assenyalen la manca de formacio dels cuidadors professionals,
particularment quan han de fer front a necessitats de persones amb malalties croniques
més complexes, de manera que poden, per exemple, no saber com funciona un respirador
artificial o com mobilitzar adequadament un pacient enllitat.

¢ Limitacions de la Llei de dependéncia

Pel que fa als recursos necessaris per poder viure amb un minim de qualitat de vida fins al final,
que es descriuen abans, la coneguda com a Llei de la dependéncia,?lluny de considerar-se
un facilitador es considera una barrera, en el sentit que les ajudes «sén insuficients i arri-
ben tard». Tant pacients i familiars com professionals expressen la precarietat dels recursos
que ofereix aquesta Llei. Segons els participants, implica un seguit de tramits burocratics
carregosos, amb respostes que triguen mesos a arribar, i, un cop les ajudes son eventualment
acceptades, encara poden passar més mesos fins que es fan efectives (per exemple: una plagca
d’aparcament al carrer, davant de casa del pacient, que ha trigat cinc mesos a fer-se efectiva).

Una altra mancanca vinculada a aquesta Llei és que es basa en tres graus de dependeéncia
(grau I: moderada; grau llI: severa, i grau lll: gran dependéncia), i sovint no té prou en compte
les necessitats reals i individualitzades de cada persona en particular, ja que el grau de

8. Llei 39/20086, de 14 de desembre, de promocié de I'autonomia personal i atencid a les persones en situacié de dependencia, i
Llei 12/2007, d’11 d’octubre, de serveis socials. Madrid: Boletin Oficial del Estado (BOE), num. 299, de 15 de desembre de 2006.
Referencia: BOE-A-2006-21990. Disponible a: https://www.boe.es/buscar/pdf/2006/BOE-A-2006-21990-consolidado.pdf
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dependéncia pot evolucionar més o menys de pressa en funcié de la malaltia i les particula-
ritats de cada pacient. D’aquesta manera, quan finalment arribi I’ajuda, el pacient pot ser
que ja estigui en una fase de la malaltia que impliqui un grau més alt de dependéncia o,
fins i tot, ja s’hagi mort.

En relacio amb aquestes deficiéncies i insuficiéncies associades a la Llei de dependéncia, hi
trobem que I'assignacio de cuidadors professionals no permet escollir lliurement el cui-
dador. Quan aquest ajut és acceptat i finalment es pot executar, els pacients eventualment
han d’acomiadar-se del cuidador amb qui ja han establert un vincle —i al qual han retribuit pel
seu compte mentre esperaven que arribés I'ajut sol-licitat- i han de comencgar de nou amb
el cuidador que els adjudiqui el sistema de benestar social —-recordem que la confianca i el
vincle que els pacients desenvolupen amb el seu cuidador forma part dels elements que els
ajuden a tenir qualitat de vida.

¢ Temps disponible

L’element temps és crucial per als pacients cronics en situacio de progrés greu de la malaltia,
en tant que precisament els pacients en situacié de final de vida del que no disposen és
de temps. En paraules d’una pacient (fase 1 d’entrevistes en profunditat): «tramitar aquests
ajuts suposa un munt de gestions que ens compliquen la vida a mi i a la meva parella; ens
donen neguit, i tot el temps i I’energia que hi gastem els perdem d’estar junts gaudint del
poc temps que ens queda. Necessitem I’'ajuda ara, no en un futur indefinit». Per tant, ’'excés
de burocracia, la lentitud de la resolucié i la insuficiéncia en els recursos atorgats sén
elements que cal corregir segons el punt de vista de pacients, familiars i professionals
participants en I’estudi, a fi que aquesta Llei passi de ser percebuda com una barrera a un
facilitador de la bona mort.

Hem de tenir en compte que, entre els pacients cronics complexos (PCC i MACA), ’acte de
morir s’espera que duri uns segons o minuts en el cas d’una mort aguda, mentre que
el desenvolupament de la malaltia cronica dura mesos o anys. En definitiva, el focus
d’aquests pacients quan projecten una «bona mort» no és tant en el moment de morir, sin
en quines condicions (de qualitat de vida) arriben a aquesta mort.

1.3. Rol de I’entorn familiar cuidador

El rol del familiar cuidador, el sentiment de responsabilitat que desenvolupa envers el familiar
malalt i la relacié que s’estableix entre ambdds sén crucials. En aquest sentit, molts cuidadors
familiars queden «atrapats» en una situacié de cura del familiar malalt, 24 hores al dia, els
365 dies de I'any, en la qual sovint renuncien a la seva vida professional i personal. Alguns
familiars entrevistats expressen el nivell de «sacrifici» que implica renunciar a la seva inde-
pendencia i al seu desenvolupament professional i, en el cas de treballadors o treballadores
en actiu, al seu sou —de manera que disminueix la capacitat econdmica del conjunt familiar.
A més, en ocasions, els cuidadors familiars també han de tenir cura d’altres membres
vulnerables dins de I’entorn familiar, com poden ser menors, gent gran, persones amb una
malaltia mental, etc. En altres casos, el cuidador familiar continua exercint la seva professio,
pero renuncia al seu temps d’oci per cuidar del familiar malalt i se sobrecarrega de feina i
responsabilitats. En qualsevol cas, disminueix la capacitat del cuidador familiar de fer-se carrec
de la seva propia cura i arriba a una situacio de sobrecarrega fisica i emocional que, de
retruc, afecta la relacié amb el pacient i la qualitat de vida d’ambdés.
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En relacio amb aquesta sobrecarrega, un nivell d’estrés sostingut pot arribar a fer desen-
volupar alguna malaltia fisica o mental en el cuidador familiar. Quant a aquest punt, els
cuidadors familiars de pacients MACA o PCC, especialment quan no disposen de I'ajut d’'un
cuidador professional, acostumen a viure en un estat de «permanent alarma», de dia i de
nit, que els impedeix descansar o dormir bé (el familiar malalt els dona «ensurts»: t& compli-
cacions, pot semblar que ja es mor, la malaltia fisica deriva en problemes mentals, etc.), o no
poden desenvolupar activitats d’oci i autocura. Ens trobem també amb situacions en qué el
cuidador principal pateix una malaltia i necessita cura per a si mateix/a, pero I’'atencié la
té col-locada en el familiar que cuida i no a cuidar-se a si mateix/a.

Quan es disposa de I'ajut de cuidadors professionals, els cuidadors familiars se senten alleu-
gerits i poden tenir la possibilitat de tenir cura de si mateixos, la qual cosa acostuma a
canviar I'escenari molt positivament. En paraules d’una familiar: «yo dejé de trabajar para cuidar
de (nom del familiar malalt) y que conste que me encantaba mi trabajo. No tenia tiempo para
mi y me di cuenta de que me estaba afectando al humor y hasta la salud, pero desde que te-
nemos a (nom del cuidador) estoy yendo al gimnasio y puedo quedar con las amigas, aunque
sea para tomar un café. Eso hace que yo me sienta mucho mejor porque me estoy cuidando
y, Si yo estoy mejor, eso también repercute en él (el familiar malalt), porque él también esta
contento de que yo me cuide y pueda descansar».

1.4. Actitud dels professionals i serveis d’atenci6 en salut i/o social

Un altre aspecte que pacients i familiars valoren molt positivament, de cara a tenir una millor
qualitat de vida, és ser atesos per professionals proactius, que s’avancen a les seves ne-
cessitats, que sén empatics i que estan ben coordinats entre si (independentment que
pertanyin a I'atencié primaria, la secundaria o la terciaria, o a I'ambit sanitari o el social). Quan
hi ha un treball interdisciplinari, proactiu i centrat en I'atencioé a la persona, pacients i familiars
perceben que tot plegat augmenta I’eficacia de I’atencioé rebuda i el sentiment de pro-
teccid i seguretat tant del pacient com dels familiars. Parafrasejant el que han dit diversos
pacients: «es pot passar del cel a I'infern depenent de quins professionals t’atenguin i de la
seva qualitat humana, més enlla del coneixements médics i cientifics que tinguin».

Soén diverses les queixes que han sorgit durant les entrevistes a pacients i familiars al voltant
d’actituds distants i comentaris inapropiats o, fins i tot, «cinics» d’alguns professionals, que
suggereixen una gran manca de sensibilitat i d’empatia a I’hora de tractar amb els pacients en
general, perd molt especialment amb els que es troben en una situacio de final de la vida —situ-
acio, per se, especialment «delicada» tant fisicament com emocionalment. Cal assenyalar que
I’existéncia d’aquesta problematica vinculada a la falta d’empatia i a la comunicacié d’alguns
professionals la van corroborar els mateixos professionals durant els grups de discussio.

Hi ha alguns aspectes que depenen dels professionals i de la bona comunicacio i gestié amb
pacients i familiars que destaquen especialment els pacients participants en I'estudi:

e Cal remarcar el paper cabdal que pacients i familiars atorguen al programa d’atencié
domiciliaria i equips de suport (PADES).° Tendeixen a valorar-lo positivament, en la
mesura en qué se senten ben atesos fisicament i emocionalment (cuidar dels aspectes
emocionals també forma part de I'atencié que ofereixen els equips dels PADES —tot i
indicar algunes insuficieéncies en funcio de I'equip especific que els atén). Per exemple,

9. Atencio al final de vida [Pagina web]. Barcelona: Institut Catala de la Salut. Departament de Salut. Generalitat de Catalunya: 2021.
http://ics.gencat.cat/ca/assistencia/seguiment/atencio-al-final-de-vida
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els pacients i familiars participants en el present estudi destaquen la manca d’atencio
els caps de setmana i festius, o0 que «triguin a arribar al domicili i atenguin amb pressa,
perqué no donen a I’'abast». Les bones practiques dels PADES semblen transcendir, ja
que pacients i familiars que (encara) no en fan Us també hi tenen posades bones expec-
tatives de cara a quan el progrés de la malaltia els porti a haver-hi de recorrer.

e Entre els altres recursos de que disposen pacients i familiars, les associacions de
malalts i familiars també hi juguen un paper clau, son valorades positivament per
pacients i familiars, i compensen molt sovint les mancances del sistema sanitari i social
(per exemple: ofereixen aparells ortopédics, informacio util i comprensible sobre temes
diversos, suport psicologic o acompanyament emocional, entre d’altres). En relacié amb
aquest punt, els professionals també remarquen el paper molt valuds del voluntariat en
les tasques de suport i acompanyament a pacients i familiars.

En el cas dels familiars, hi destaca el paper que atorguen a les residéncies geriatriques a
I’hora de proporcionar (o no) aquesta qualitat de vida que necessiten les persones grans —que,
molt sovint, pateixen de malalties croniques com la demencia o el Parkinson-i treure carrega
als familiars cuidadors. Malauradament, entre els familiars entrevistats la percepcié de les
residéncies geriatriques tant pot ser de «facilitador» com de «barrera» a I’hora de gaudir de
qualitat de vida i, per tant, de tenir una bona mort, de manera que el nivell de satisfacciéo amb
una residéncia en particular pot anar des de la insatisfaccié fins a la satisfaccié absolutes,
passant per estadis intermedis d’(in)satisfaccié. No obstant, els professionals participants han
tendit a assenyalar les residencies geriatriques com una barrera més que com un facilitador
per aconseguir una bona mort, donades les mancances que hi detecten a I’hora de fer un
seguiment personalitzat de cada usuari. Cal tenir present, perd, que en aquest estudi no s’ha
entrevistat cap persona ingressada en una residéncia geriatrica.

Pel que fa a la cura a persones dependents, cal mencionar les iniciatives comunitaries de
suport a la cura’® que es desenvolupen en diferents poblacions del territori catala i que es-
tan formades per persones que s’autoorganitzen per crear, per exemple, cohabitatge per a
persones grans o grups de suport per a persones cuidadores'® (aspectes mencionats durant
els grups de discussié amb els professionals).

2. Poder fer un tancament de la propia vida i acomiadar-se de les persones estimades
2.1. Resoldre temes pendents

Des del punt de vista dels pacients participants es destaca que, per poder fer un bon tanca-
ment i acomiadament de la propia vida, resoldre els temes pendents resulta cabdal per sen-
tir-se en pau amb si mateix/a i amb I’entorn afectiu i, al seu torn, assolir una bona mort.
Entre els temes pendents, els participants sovint hi destaquen resoldre els conflictes amb
les persones significatives i poder pactar qui es fara carrec dels fills (especialment, en els
casos de separacions o divorcis) o d’altres persones que depenen d’ells. També hi ha ocu-
par-se del fet que les persones que depenen d’ells quedin en la millor situacié possible,
tant econdmicament com psicoldgicament (per exemple: ajudar-los a elaborar el dol associat
a la malaltia i I'aproximacié a la mort que els mateixos pacients també estan elaborant). A
més, s’esmenta fer gestions diverses; principalment, ocupar-se del testament —del testament

10. Alianca de municipis per a les cures. Declaracio per a uns municipis i comunitats cuidadores. Barcelona: Diputacié de Barcelona;
2022. https://www.diba.cat/documents/364239618/0/Declaracio%CC %81 +municipis+i+comunitats+cuidadores.pdf/db8a0778-
01b4-7¢17-92bd-4e73494e40ea?t=1645796374642
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vital o document de voluntats anticipades (DVA), en parlarem en el facilitador seglient— i anar
desprenent-se de les seves coses («buidar I’armari»). Destaquen també el fet de decidir qué
es fara amb el seu cos un cop morin (si el donen a la ciéncia, I'incineren o I'’enterren) i si volen
que es faci algun ritual associat a la seva mort (per exemple: deixar les cendres en un lloc
determinat). En alguns casos, resoldre temes pendents també es relaciona amb realitzar algun
«somni pendent», com pot ser fer un viatge determinat amb unes persones determinades,
abans que el progrés de la malaltia ja no ho permeti. Finalment, deixar el tema del funeral
propi «enllestit» ajuda els pacients a treure preocupacions als seus familiars i, per tant, a fer
un millor tancament. Ara bé, les despeses d’enterrament, d’incineracié o de repatriacié del cos
acostumen a ser forca elevades i resulten excessivament costoses per a pacients i familiars
pertanyents a les classes socials més desfavorides («morir sale muy caro»). Aquests pacients
han de fer un sobreesforc econdmic en I’etapa de final de la vida per «deixar pagada la seva
mort» —i deixen d’invertir aquests diners en altres coses que els podrien millorar la qualitat de
vida mentre encara son vius.

2.2. Acomiadar-se de les persones estimades

Per una altra banda, reunir-se amb la familia i amb els amics per acomiadar-se’n —gene-
ralment, expressant-los I’agraiment pel suport i pels moments de joia compartida i intentant
deixar el millor record possible- també acostuma a ser clau per fer aquest tancament vital,
fins i tot, en algun cas es desitja fer una gran festa de comiat, en qué predomini I'alegria, «<com
si fos una boda», malgrat la pena subjacent. Quant a aquest tancament i acomiadament, és
necessari disposar de temps de qualitat per reflexionar i comunicar-se amb les persones
importants. |, en aquest sentit, tenir un entorn afectiu contenidor i que ajuda a elaborar la
perdua de la vida propia i a fer rituals de comiat es considera una peca fonamental, tant entre
els pacients com entre els professionals.

En aquest context de tancament vital, poder parlar de la mort obertament (propia, del familiar
o del pacient), sense tabis per cap banda, resulta imprescindible per a pacients, familiars i
professionals. Tant pacients i familiars com professionals remarquen la necessitat que tenim
en la nostra cultura actual de naturalitzar el tema de la mort. Sobretot es dona aquesta ne-
cessitat en entorns urbans, atés que les noves generacions ja fa temps que no veuen morir
a casa els seus ascendents, per una banda, i, per una altra banda, vivim en una societat
que tendeix a ignorar, <maquillar» o «edulcorar» les experiéncies frustrants, per evitar
enfrontar-se a tot allo que és dolorés —com és la mort. En aquest sentit, van sorgir propostes
en els discursos dels entrevistats com les portades a terme per I'associacié Hospice.cat,
que tenen la finalitat d’apropar i naturalitzar el tema de la mort fent trobades obertes a tothom
(originariament anomenades «Death Cafe»), en que es parla obertament de la mort, en general,
i del context del final de la vida, en particular.

En aquesta fase de tancament i comiat, en alguns casos es fa necessaria la intervencié de
diferents professionals que ajudin a resoldre les dificultats que puguin sorgir entre els paci-
ents o familiars, principalment psicolegs especialistes i treballadors socials en funcié de
la necessitat i complexitat, i també advocats (per exemple: per gestionar una custodia) i
notaris (per exemple: per registrar el testament) —en aquest darrer cas, no és accessible des
dels recursos del sistema public, tot i que, en el cas del advocat, si que es pot fer el tramit de
manera gratuita a través de les unitats d’atencié a la ciutadania (perd aixo sovint es desconeix).

11. Associacio per a I’Acompanyament al Final de la Vida Hospice.cat [Lloc web]. Barcelona: Hospice.cat. http://www.hospice.cat
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3. Sentir que es té control sobre el final de la propia vida i mort

El fet de sentir que es té el control sobre el final de la propia vida i la propia mort es viu com
un facilitador per assolir una bona mort, en funcié del perfil actitudinal del pacient.

3.1. Perfils actitudinals identificats entre els pacients respecte a la necessitat de control

Pel que fa a la necessitat de tenir control sobre el final de la propia vida i mort, s’han detectat
cinc perfils actitudinals en la mostra de pacients entrevistats (vegeu la figura 5), que es
distribueixen en un continuum que va des de sentir molt poca necessitat de control sobre el
final de vida i sobre la mort, en un extrem, fins a la necessitat de tenir-ne un gran control, a
I’altre extrem.

En I’extrem del continuum corresponent a sentir molt poca necessitat de control, s’hi troba el
perfil 1, espontani. Aquest perfil no s’ha parat mai a reflexionar -ni ho vol fer en el futur—
sobre com vol que sigui el final de la seva vida i la seva mort, quins sén els drets que té al res-
pecte, ni si hi ha eines o mitjans per poder intervenir-hi. Manifesta que, quan arribi el moment,
anira decidint «sobre la marxa» i que, si no tingués capacitat de decidir, ja s’ocuparan els
professionals de la salut i familiars que eventualment hi estiguin involucrats de prendre les
decisions que calguin sobre el seu final de vida i sobre la mort. D’alguna manera, aquestes
persones deixen el seu final de vida i la mort a ’atzar i la improvisacid, o sigui, el tradicional
«que sea lo que Dios quiera». Amb una mica més d’interes pel control es troba el perfil 2, cu-
riés, el qual manifesta certa curiositat per esbrinar quins sén els seus drets i de quines eines
pot disposar per tal de controlar el final de la vida i la mort. Volen saber sobre el document
de voluntats anticipades, el dret a morir dignament i ’eutanasia, principalment —sobretot,
arran de I'impacte mediatic de I'aprovacié de la Llei de I'eutanasia a nivell estatal 'any 2021.

Seguint en el continuum, ens trobem el perfil 3, indecis, el qual ja s’ha informat sobre els
seus drets i les eines de que disposa, i ha decidit emplenar i registrar el document de vo-
luntats anticipades (DVA), per6 procrastina a fer la gestid, ja sigui perqué prioritza dedicar
el temps a altres activitats més gratificants en el moment present, ja sigui perque registrar
aquest document representa simbolicament que té la mort més a prop, o ja sigui perque no
té clares quines son les seves «linies vermelles» (on posa el limit del que és suportable). Aixo,
bé perqué té una por irracional que no es pugui fer enrere o canviar d’opinié respecte a les
decisions que prengui en el moment de redactar-lo, o bé per totes aquestes raons i d’altres
de possibles no detectades —i convé aclarir que el DVA és un document totalment flexible i
modificable en qualsevol moment, ja sigui per escrit o oralment.

Arribant a I'altre extrem del continuum, hi trobem el perfil 4, decidit, el qual ja ha registrat
el DVA i el va actualitzant, o el pensa actualitzar, en funcié del context legal (per exemple:
I’aprovacio de la Llei de I’eutanasia) o de canvis en I’'evolucié de les seves preferéncies. Es
tracta de persones molt proactives, que tenen molt clar qué volen i qué no volen per al
final de la vida quant a quina mena de tractaments accepten i en quines condicions, i quines
son les linies vermelles que marquen la frontera entre el que consideren una vida i una mort
«dignes» versus una vida i una mort «cruels», plenes d’un patiment que consideren totalment
innecessari i gratuit. Finalment, arribem al perfil 5, activista, el qual, a més d’haver registrat el
DVA i anar-lo actualitzant, fa apologia del dret a morir dignament, es vincula a I’Associacié
pel Dret a Morir Dignament de Catalunya (DMD) i, en algun cas, també es vincula a I’'associacié
Dignitas, de Suissa, per poder accedir al suicidi assistit, si el seu cas no fos acceptat per la
Comissi6 de Garantia i Avaluacio de Catalunya per a I'’eutanasia (CGAC).
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Figura 5. Perfils actitudinals detectats a partir dels discursos dels pacients participants en
Iestudi (segments 1, 2, 3) respecte a la necessitat de control sobre el final de la seva vida i
sobre la propia mort.

ESPONTANI CURIOS INDECiS DECIDIT ACTIVISTA

No es planteja res al Té un interés incipient pel S’ha informat sobre els Ha fet el DVAi el va Ha fet el DVAi el va
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plantejar en el futur. sobre els seus drets, per el document de voluntats punt si arriba el cas de activament el dret a morir

decidir si hi fa alguna anticipades (DVA), perd necessitar-lo. dignament i es planteja el

En cas d'incapacitat, se cosa 0 no. procrastina a fer la suicidi assistit, si el

n’hauran d’ocupar els gestio, per raons CGAC no acceptés el
metges o familiars que diverses. seu cas.

eventualment hi hagi.

Menys necessitat de control Més necessitat de control

Per tal que les persones més properes a considerar el control sobre el final de la vida i la mort
com un facilitador per tenir una bona mort puguin arribar a exercir aquest control de manera
efectiva i tranquil-litzadora, cal la confluéncia de diversos elements:

e Ser capacos de normalitzar el tema de la (propia) mort i parlar-ne obertament.

¢ Rebre la informacié necessaria sobre els seus drets i les eines existents (per exemple:
DVA).

¢ Decidir on posen les seves «linies vermelles»: quina és la frontera entre el que cada
persona considera viure i morir dignament versus patir una vida i una mort percebudes
com a cruels, i qué volen i qué no volen per al seu final de vida quant als tractaments
potencials que han de rebre, sabent que les decisions que prenen ara sén totalment
flexibles i que en qualsevol moment les poden modificar o retractar-se’n.

¢ Disposar d’algu que els ajudi a deixar constancia legal de la seva voluntat i de les
seves decisions.

e Designar una persona responsable d’executar aquesta voluntat i aquestes decisions
en cas d’incapacitacio.

e Comptar amb la comprensié i el suport de I’entorn familiar cuidador pel que fa a la
seva voluntat i les seves decisions.

Amb referéncia a la tramitacié de la Llei de Peutanasia, pacients i familiars tendeixen a
considerar que estar mesos esperant la resolucié i I’'aplicacié final de I’eutanasia (actualment,
la mitjana sén quaranta-set dies)'? provoca un patiment que, paradoxalment, la Llei vol
evitar. En aquest sentit, la mostra entrevistada tendeix a manifestar que, des que s’inicia el
tramit fins que efectivament s’aplica I'’eutanasia, el procés hauria de trigar entre una i dues
setmanes, com a maxim.

12. Un any de la llei de I'eutanasia: “Fins aqui. Tots tenim dret a morir com vulguem” [Noticia]. Barcelona: Corporacié Catalana de
Mitjans Audiovisuals, SA (CCMA); 17 de juny de 2022. https://www.ccma.cat/324/un-any-de-la-llei-de-leutanasia-fins-aqui-tots-
tenim-dret-a-morir-com-vulguem/noticia/3170579/
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D’altra banda, els pacients amb més necessitat de control temen que la Comissié que avalua
I’aplicacié de I'eutanasia (CGAC) eventualment pot no acceptar el seu cas, en la mesura en
que «és una llei molt garantista, tan garantista que hi ha coses que no preveu encara». O tam-
bé poden témer topar amb «actituds pro-vida que obstaculitzin el procés». En aquest sentit,
aquests pacients es plantegen altres alternatives, com marxar a paisos on es permeti el
suicidi assistit (per exemple: Suissa):*® «jo ja tinc els papers preparats amb Dignitas per sortir
corrents cap a Suissa si calgués»; o prendre alguna cosa pel seu compte: «a Internet es poden
trobar “pocimes” i, arribat el cas, me n’aniria amb una ampolla de cava al meu hotel favorit a
morir amb vistes al mar».

Sobre on informar-se’n i on rebre assessorament i guia respecte als seus drets com a pa-
cients (o familiars) i al dret a morir dignament, les associacions de pacients i/o familiars i,
particularment, ’Associacié pel Dret a Morir Dignament de Catalunya semblen ser, avui
dia, el principal agent de difusié i acompanyament en el procés de presa de decisions res-
pecte al final de vida i la mort. Altres agents als quals pacients i familiars esperen poder acudir
per rebre-hi informacio i assessorament son els PADES i els equips d’atencié primaria (EAP).

3.2. Perfils actitudinals identificats entre els familiars respecte a la necessitat de control del
pacient sobre el final de la vida

Des de la perspectiva dels familiars, els perfils actitudinals detectats son tres i es posicionen
en un continuum en funcié de la capacitat per oferir suport en la necessitat de control de la
persona malalta sobre el final de la seva vida i la seva mort (vegeu la figura 6). D’aquesta
manera, en I’extrem amb més dificultats per acceptar que el familiar malalt tingui el control
sobre el final de la seva vida i mort es troba el perfil 1, evitatiu, el qual inclou els familiars que
eviten parlar de qualsevol tema vinculat a la mort i com volen morir, aixi com dels seus
drets. Probablement aquest fet es degut a la por d’entrar en conflicte amb el pacient ja que
intueixen que tenen posicions diferents quant als seus drets i preferéncies —per raons obvies,
aquests familiars no han estat entrevistats, perd si que els mencionen pacients entrevistats.
A continuacid, trobem el perfil 2, inquiet, el qual manifesta voler saber més sobre els drets
que pot tenir la persona malalta —i els familiars i I'’entorn cuidador, com a parts implicades-,
en la mesura en qué intueix que aixd pot millorar les condicions de vida i de mort, alhora
que pot apaivagar I’'angoixa que pateix en el moment actual (son familiars que han sentit parlar
de «testament vital» o «<document de voluntats anticipades», «sedacié», «eutanasia», etc., i s’hi
interessen). Finalment, es troba el perfil 3, incondicional, el qual ha parlat obertament sobre
aquest tema amb el malalt i dona suport incondicionalment a la seva voluntat, expressada
oralment i/o per escrit (per exemple, en el DVA), sobre el desig de controlar el seu final de
vida i com vol morir.

13. Comite Consultiu de Bioética de Catalunya. Informe sobre I'eutanasia i I'ajuda al suicidi. Barcelona: Departament de Salut. Gene-
ralitat de Catalunya: 2006. https://canalsalut.gencat.cat/web/.content/ Sistema de salut/CBC/recursos/documents tematica/
repositori_eutasui.pdf
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L’EVITATIU

Evita parlar de qualsevol tema
vinculat a la mort i com volen
morir els familiars malalts, aixi

com dels seus drets, per possi-

bles divergéncies entre el seu
posicionament i el del familiar

L’INQUIET

Intueix que el familiar malalt té
uns drets i que hi ha unes eines
que els poden ajudar a tenir més
control sobre el final de la vida i
sobre la mort, i té intenci6
d’informar-se’n.

Figura 6. Perfils actitudinals detectats a partir dels discursos dels familiars participants (seg-
ment 4) en funcid de la capacitat o el suport envers la necessitat de control del pacient malalt.

L’INCONDICIONAL

Respecta incondicionalment
la voluntat del seu familiar
malalt respecte a les seves
preferéncies i decisions sobre
com vol morir.

malalt respecte a les seves
preferéncies i com vol morir.

Menys capacitat o suport

Més capacitat o suport

1. Atencio centrada en la persona i en la seva mort

L'altre gran grup de facilitadors i barreres sén els que s’activen especificament en el pro-
cés de morir. Tant pacients com familiars (i també és aixi per als professionals participants)
consideren que 'aspecte més determinant per assolir una bona mort en el moment de morir
és disposar d’'una atencié i un seguiment clinics que assegurin I’abséncia de patiment
fisic (dolor, ofec) i mental (angoixa, ansietat). En relacié amb I’'atencié i el seguiment de la
persona que s’esta morint, i més enlla de garantir-li 'abséncia de dolor, tant pacients i familiars
com els mateixos professionals assenyalen la importancia que els professionals expliquin, al
pacient i als familiars, com anira el procés i la successio d’esdeveniments (en la mesura
en queé aquesta previsié sigui possible), que respectin la voluntat del pacient o del familiar
responsable, i que mostrin una gran empatia i qualitat humana.

Convé aclarir que, des de la perspectiva de pacients i familiars, quan pensen en els professi-
onals implicats en el moment de morir no acostumen a mencionar els serveis d’'urgéncies
com un element clau (tot i que en alguns casos en puguin fer un us freqient), probablement
perqué morir en una ambulancia o enmig del trafec d’un box d’urgéncies no entra en els
parametres del que conceptualitzen com una bona mort. Els professionals, en canvi, si que
es questionen al voltant de quins sén els facilitadors i les barreres en aquests tipus de
serveis de cara a assolir una bona mort i apunten diversos elements que la poden facilitar:

e |’accés agil i rapid a la informacié del pacient relacionada amb la presa de decisions te-
rapéutiques, com el pla de decisions anticipades (PDA),'* el DVA o els plans d’intervencié
individualitzats i compartits (PIIC).

14. Grup de treball del Model catala de planificacié de decisions anticipades. Model catala de planificacié de decisions anticipades.
Document conceptual. Barcelona: Generalitat de Catalunya. Versio 9; 10 de marg de 2016. https://salutweb.gencat.cat/web/.
content/ _ambits-actuacio/Linies-dactuacio/Estrategies-de-salut/Cronicitat/Documentacio-cronicitat/arxius/model pda_defini-

tiu_v7.pdf
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¢ Que el pacient pugui estar acompanyat almenys per un familiar o una persona propera,
del seu entorn intim.

* Que es vetlli perque pacients i familiars tinguin intimitat —particularment, en entorns
saturats.

* | abona comunicacio entre els professionals, el pacient, els familiars o I’entorn cuidador.

e |Laformacié més especifica i psicologica del personal sanitari (per exemple: saber com
reaccionar davant la desesperacio dels familiars).

¢ El suport directe d’un psicoleg o psicologa clinic i/o d’altres professionals, en funcié dels
perfils de necessitat i la tipologia d’intervencions, com treballadors socials o d’altres dis-
ciplines (per comunicar males noticies, acompanyar i contenir emocionalment pacients
i familiars, etc.).

¢ Que la familia rebi I'atencié psicosocial que necessiti, entre d’altres, durant el procés del
final de vida (per exemple: suport en el dol i en les gestions que s’han de fer un cop el
pacient ha mort).

2. Eines per facilitar el compliment de la voluntat dels pacients

Quan es demana I'opini6 als professionals sobre el respecte a la voluntat del pacient s’as-
senyala que disposar del DVA o PDA del pacient resulta clau per poder adequar-hi I’esfor¢
terapeéutic i per evitar prendre decisions cliniques futils.'> En aquest sentit, quan el pacient
ha arribat a la seva «linia vermella» definitiva consideren imprescindible per poder assolir una
bona mort (segons els pacients entrevistats) poder acordar si rebran morfina per al dolor o
sedacioé per disminuir el nivell de consciéncia, o si renunciaran als tractaments actius
(per exemple: la quimioterapia): «que em donin morfina per no patir i ja esta»; «si no me qui-
eren ayudar a morir, al menos que no me ayuden a vivir». Cal remarcar que, generalment, els
pacients i familiars no distingeixen entre «calmar el dolor» i «<sedar», de manera que ho fiquen
tot en el mateix calaix, en esperar que els donin una substancia, del tipus morfina, que els
calmara i adormira fins que es morin. D’altra banda, ’eutanasia, entesa com una accié que
provoca deliberadament la mort del pacient —definida pels pacients com «el xute o la injeccio,
i adéu!l»—, resulta més controvertida i desperta reaccions més ambivalents entre els pa-
cients, familiars i professionals participants.

Pel que fa als pacients en particular, entre els perfils descrits anteriorment amb més necessitat
de control sobre el final de la seva vida i la seva mort (perfil decidit i perfil activista), I'eutanasia
es tendeix a percebre com una cita medica amb data i hora, que seria I’Gltim acte médic a
queé assistirien, per aturar una (mala) vida que viurien com a insuportable i intolerable.
Per a aquests perfils, I’eutanasia consisteix a avancar la mort uns dies, setmanes o mesos a
fi d’estalviar un patiment que és estéril per a ells i per als seus familiars. Per als perfils amb
menys necessitat de control, I'eutanasia pot despertar la por al fet que un tercer exerceixi
aquest control avancant-los la mort «injustificadament» o que ells mateixos es puguin
avancar la mort de manera «precipitada».

3. Ser assistits i acompanyats per vincles de confianca

En aquest context, resulta important per a les persones que pateixen una malaltia cronica avan-
¢ada que puguin ser assistits pels professionals amb qui tenen un vincle de més confian-

15. Hospital Universitari de Bellvitge. Limitacié de I'esforg terapéutic en el pacient hospitalitzat. Futilitat en les decisions cliniques.
’Hospitalet de Llobregat: Institut Catala de la Salut. Departament de Salut. Generalitat de Catalunya: 2010. http://ics.gencat.cat/
ca/assistencia/seguiment/atencio-al-final-de-vida
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¢a, generalment metges o metgesses de familia o especialistes, o infermers o infermeres. Més
enlla de l'assisténcia medica, tant pacients i familiars com professionals consideren important
disposar d’un psicoleg o psicologa especialista en funcié de la necessitat i complexitat
del cas o d’altres perfils professionals experts que puguin atendre, a demanda, pacients i
familiars abans, durant i després de la mort.

D’altra banda, com ja hem comentat anteriorment, és especialment important per als pacients
morir sentint-se acompanyats per les persones que estimen —o estar sols, si ho preferei-
xen. En algun cas, també voldrien sentir-se acompanyats per persones que ja no hi sén (per
exemple: la mare), a través de fotografies o objectes que els facin presents. Per un altre costat,
és fonamental que les persones que ’'acompanyin estiguin serenes i siguin capaces de
contenir la pena i el dolor psicologic («que no facin drames»), que donin suport a la seva
voluntat respecte al dret a morir i que no entrin en conflicte per aquest tema. Per evitar
conflictes entre els familiars, en alguns casos en qué s’ha registrat en el DVA —el qual inclou
la designacié d’una persona responsable en cas d’incapacitacié del pacient— hi ha pacients
que escullen un tercer, extern a la familia, com a responsable d’executar la seva voluntat
(per exemple: quan la voluntat del pacient és respectada per la parella, perd no pels pares).
En sentit contrari, que els professionals o els familiars s’entestin a mantenir amb vida el
pacient en contra de la seva voluntat o que hi hagi desavinences i/o manca de contencié
entre els familiars que 'acompanyen sén viscuts com a barreres per assolir una bona mort.

4. Preferéncies sobre el lloc on morir

Poder escollir el lloc on morir é€s un altre element clau per a alguns pacients per tal de facilitar
una bona mort, ja que volen ser en un entorn acollidor, seré i harmonic. La llar acostuma
a ser 'opcio preferida, perqué es considera la més acollidora, sobretot quan el pacient tem
no poder estar acompanyat lliurement pels seus familiars degut a restriccions en els horaris de
visita —especialment, quan encara hi ha risc de rebrots de la COVID-19. Tanmateix, I’hospital
aporta més percepcio de seguretat, sobretot per atendre possibles complicacions cliniques
durant el procés de morir, alhora que evita deixar el record de la mort als familiars amb qui
pugui viure («es que cada vez que pasara mi hija por el pasillo pensaria ahi muri6 mama») i fa-
cilita el trasllat al tanatori («<morir en el hospital es como mas higiénico, no tienen que ir a casa
a buscar tu cadaver»). En aquest sentit, pacients, familiars i professionals assenyalen que s’ha
anat perdent el costum de veure morir i vetllar a casa els avis, els pares i altres familiars o
veins, la qual cosa facilitava I’apropament a la mort des de la infantesa. D’alguna manera, el
nou costum de vetllar els morts al tanatori fa de la mort un fet més «aséptic» i «desnaturalitzat».

En relacié amb la idoneitat de I’espai on morir, apareix de manera espontania entre algun pa-
cient i familiar una tercera opcio, a banda de la llar i de I’hospital (o el centre sociosanitari),
en la qual convergirien els avantatges de la llar i de I’hospital, sense els inconvenients que
tenen: «I’hotel per anar-hi a morir». Es tractaria d’un espai acollidor i personalitzable fora de
la llar, perd adequadament medicalitzat: «un hotel donde vaya la gente a morirse, un hotel que
no es un hotel, pero que estuviera acondicionado asi con todo». Pel que fa a aquesta idea,
ja existeix un hostal amb aquesta finalitat a I'india des del 2015,¢ i al Regne Unit els hospicis
ofereixen assisténcia en el final de la vida en espais creats a tal efecte.!”

16. Un hostal para morir en la India [Noticia]. La Vanguardia, 02/10/2015. https://www.lavanguardia.com/viajes/20151002/54436978655/
hostal-mukti-bhawanpara-morir-india.html

17. Hospice care-End of life care. United Kingdom: National Health Service (NHS); 14/4/2022. https://www.nhs.uk/conditions/end-
of-life-care/hospice-care/
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En qualsevol cas, I’espai ha de garantir un minim de privacitat i tranquil-litat que permeti
tenir intimitat —estar aillats de terceres persones alienes i d’elements disruptius com els
sorolls. Per crear un ambient més acollidor i personal, tant alguns pacients i familiars com
professionals assenyalen el fet de poder personalitzar I’habitacié sensorialment a través
de la musica, 'olor o determinades vistes com un plus que cal tenir en compte, en la me-
sura en que pot ajudar el pacient a augmentar la percepcié de confort i placidesa, que tan
important és de cara a assolir una bona mort: «jo tinc clarissim quina canc¢é vull que soni quan
em mori, la de Rozalén, “El dia que yo me muera”»;'8 «jo vull morir a casa de la meva parella,
que té unes vistes al bosc fantastiques. Ja ho hem parlat»; «para mi es importante el olor, que
me muera en un sitio que huela bien». En aquest sentit, per a algunes persones, projectar un
determinat ritual entorn de la seva mort les ajuda a percebre-la de manera més natural
i harmonica i, per tant, menys amenacadora.

Ara bé, tots aquests facilitadors es poden veure neutralitzats si la mort arriba abans del
previst i el pacient no ha tingut prou temps per preparar tot allé que volia tenir enllestit
per a quan arribés la mort (per exemple: DVA, testament, comiats, etc.). En aquest sentit, els
professionals remarquen la necessitat de convidar els pacients a reflexionar sobre aquests
temes abans que I'estat de salut estigui massa deteriorat (perd tampoc en el moment de
rebre un diagnostic de final de la vida -moment en qué pacients i familiars ja en tenen prou
per processar i pair).

5. L’actitud dels pacients és clau segons els professionals

Es destaquen, de nou, elements que tenen a veure amb la trajectoria vital dels pacients, la
seva personalitat i les actituds al llarg de la vida. En aquest sentit, els professionals donen
especial importancia als elements segtlients:

e ’acceptacié de la mort: que pacients i familiars hagin passat per un procés personal
que els permeti acceptar la mort i estar prou tranquils perqué la persona que es mor
«es deixi anar» i els familiars també «el deixin marxar».

¢ El tancament i Pacomiadament: que el pacient hagi resolt els temes importants que
pogués tenir pendents (siguin del caire que siguin) i s’hagi acomiadat de les persones
que estima.

e El suport i respecte dels familiars i/o de I’entorn cuidador: que hi hagi una bona
comunicacio i relacio entre el pacient i les persones que I’'acompanyen, de manera que
els familiars coneguin la voluntat del pacient sobre com vol morir i hi donin suport.

¢ L’espiritualitat o creences religioses: que el pacient tingui I’esperanca de retrobar-se
amb els éssers estimats o que hi ha un «més enlla» on es trobara bé —que d’alguna
manera cregui que la vida no s’acaba amb la mort pot ajudar-lo a acceptar millor la mort
i @ morir més tranquil.

¢ Deixar una bona empremta: que el pacient senti que deixa un bon record i una esti-
macié entre els seus vincles significatius, de manera que continui estant present en les
seves vides, en el sentit que «seguim vius mentre algu ens recorda».

18. Rozalén. El Dia Que Yo Me Muera. (Versi6 acustica) [Cangd]. Youtube. Autora de la cancd: Maria de los Angeles Rozalén Ortufio
©Sony/ATV Music Publishing LLC. https://www.youtube.com/watch?v=6gLY3SP73rM .

42


https://www.youtube.com/watch?v=6qLY3SP73rM

En relacié amb les limitacions associades a I’estat de salut que resten qualitat de vida i que
dificulten assolir una bona mort mencionades préviament, emergeix un factor clau que al llarg
d’aquest informe anomenem «linia vermella». Aquesta linia vermella indica a partir de quina
perdua de qualitat de vida percebuda —en el context d’un diagnostic de salut limitant i irre-
versible— la mort es considera un acte «alliberador» d’un patiment viscut com a «innecessari,
cruel, humiliant i insuportable»; és a dir, continuar vivint en aquestes condicions impediria
tenir una bona mort. Ara bé, com hem apuntant abans, les «linies vermelles» es posen abans
d’arribar-hi i suggereixen que no sén inamovibles, per la qual cosa, arribat el cas, es podrien
percebre d’'una manera menys cruel i/o humiliant i deixar de ser viscudes com un punt
d’inflexio: «aixd ho penso ara, pero, si hi arribo, potser m’hi acostumo i ja no em sembla tan
terrible».

En aquest sentit, les linies vermelles que posen els pacients que han registrat o que pensen
a registrar un DVA estan relacionades amb diferents tipus i nivells de discapacitat i sofriment,
en funcié de la idiosincrasia de cada pacient. No obstant, totes les linies vermelles tenen en
comiui que el pacient sent que, si arribés a aquest punt, perdria la dignitat irreversiblement
i permanentment i que, per tant, preferiria deixar de viure. Per tal de deixar de viure, els
pacients consideren que disposen de dos mitjans basics (a part del suicidi): no admetre més
tractaments ni intervencions médiques, sind només el que ells anomenen «sedacio», i deixar
que la malaltia segueixi el seu curs i morir en qliestié d’hores, o demanar ’eutanasia, perque
un sanitari els subministri una substancia letal. Les persones que consideren I’eutanasia com a
possibilitat és perqué la veuen com una eina per assegurar-se que viuran amb dignitat fins
al final, o com diuen aquests pacients: «¢,quién puede decidir qué es vivir y morir con dignidad
para mi, sino yo mismo/a?»; «;cémo puede dictaminar otra persona si yo estoy sufriendo o no,
y cual es mi nivel de sufrimiento tolerable?»; «jmi vida es mia y de nadie mas!»; «pienso que
no merece la pena vivir sufriendo, si puedo morir sin sufrir»; «no es que yo prefiera la muerte,
pero es que prefiero no sufrir»; «no es lo mismo morirte de algo que te dé en el corazon, y te
quedes tieso, que estar en una enfermedad larga»; «si he d’estar (de per vida) entubat per aqui
i per alla o com un vegetal, sense assabentar-me de res, millor un “xute”, i adeu!».

En general, les discapacitats i limitacions fisiques tendeixen a ser viscudes com a menys
amenacadores que les mentals, ja que s’espera disposar de més eines per fer-hi front i
anar-s’hi adaptant progressivament (per exemple: fer servir respiradors, cadires de rodes i
altres aparells més o menys sofisticats). En paraules d’una pacient (segment 1): «de manera
natural ja vaig adaptant la meva activitat al que els pulmons em permeten i, quan ja no pugui,
hauré de portar una bombona, perd el que em fa terror és el cancer al cervell, perqué no s’hi
pot fer res i no sé qué em passara; per aixo, cada mati quan em desperto m’autoobservo, a
veure si noto “algo raro”».

En aquest sentit, una linia vermella que tendeix a despertar molta angoixa entre pacients i
familiars és el deteriorament cognitiu sever associat a la pérdua de contacte amb la re-
alitat o, com diuen els pacients, «perdre el cap». La deméncia és viscuda com una amenaca
especialment agressiva en tant que dinamita la relacié del pacient amb si mateix i amb els
altres, i creuen que no existeixen eines prou eficaces per fer-hi front i adaptar-s’hi. La
demencia destrueix els recursos personals i deixa els pacients amb un sentiment de pérdua i
«buit» irreparable: «és que ja no seria jo». En paraules d’un familiar d’una pacient que pateix una
demencia avancada: «ma mare ja fa temps que no hi és. Hi ha el seu cos, si, pero ella ja no hi
és»; o des de la vivencia d’un pacient d’Alzheimer: «la meva linia vermella és no reconéixer els
meus nets, aixo seria espantés. Jo no em vull veure aixi, ni vull que em vegin aixi». Sobre aixo,
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la linia vermella que diferencia el que és es suportable del que no ho és sovint es col-loca en
funcié de limpacte que les limitacions propies tenen en les persones del voltant; especi-
alment, els canvis en I'estil de vida que generen amb I'aparicié de més i més restriccions, els
canvis en la relacié en tornar-se el familiar malalt i el familiar cuidador mituament dependents,
el patiment que provoquen en les persones que estimen i el record que els deixaran.

D’alguna manera, els pacients volen «retirar-se» a temps de deixar un record el menys de-
teriorat possible. De nou, el llindar on se situa el nivell de deteriorament que és acceptable
0 no és extremadament variable i personal, i depén molt de la personalitat del pacient, de
la seva patologia i del moment d’evolucié en quée es troba, dels suports de que disposa per
fer-hi front i de I'actitud del seu entorn afectiu. Com hem indicat abans, les linies vermelles
no son rigides ni inamovibles, sind que poden anar canviant en funcié dels esdeveniments i
les circumstancies del final de la vida de cada pacient: «per mi, la linia vermella és que no em
pugui netejar el cul (referint-se a la impossibilitat de fer servir els bracos degut a la progressié
de I’ELA), perd, quan hi arribi, potser canvio d’opinio».

4.3. Necessitats no cobertes pel sistema sanitari
(i social) segons els participants

A través del discurs de pacients, familiars i professionals s’han detectat una serie de man-
cances en el sistema sanitari i social (vegeu la figura 7), que estarien relacionades amb les
barreres mencionades anteriorment que dificulten I’assoliment del que es projecta com
una bona mort, i que expliquem a continuacio.

Figura 7. Necessitats no cobertes per assolir una bona mort des de la perspectiva de pacients,
familiars i professionals.

3. Manquen 4. Manca
formacio i informacio sobre
directrius entre els drets dels
els professionals pacients

2. Manca suport
per al familiar
cuidador

1. Els recursos
son insuficients

5. Manca formacio
entre els
cuidadors
professionals

6. Manca més 7. Manquen
suport psicologic i espais adequats
emocional per morir

Recursos insuficients per donar suport a I’etapa de final de vida

Els recursos que atorga la Llei de la dependéncia es consideren insuficients —espe-
cialment, quan hi ha un grau dependencia elevat (per exemple, com acaba passant amb els
pacients d’ELA o persones amb demeéncia i altres malalties més incapacitants). A més, la
gestié de les ajudes implica molta burocracia, les respostes triguen molt a arribar i els ajuts
normalment no cobreixen totes les necessitats del pacient per tenir la qualitat de vida a qué
podria aspirar si disposés de les ajudes adequades segons els participants a I’estudi
qualitatiu. Sobretot és aixi en el cas dels pacients en situacio de final de la vida —en queg, fins
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i tot, es pot donar el cas que I'ajut arribi quan el pacient ja és mort, o quan I’'ajut adjudicat es
basa en un grau de dependéncia assignat que resulta inferior al que experimenta realment el
pacient en la vida quotidiana (per exemple: té adjudicat un cuidador professional set hores a
la setmana, quan, en realitat, el necessita diverses hores al dia, cada dia).

Com a consequiencia d’aquestes deficieéncies en els recursos atorgats, els pacients i/o familiars
manifesten que sovint han d’invertir molts recursos propis per fer front a les necessitats
derivades de la malaltia i/o de I’envelliment (cuidadors professionals; aparells ortopedics,
mecanics o electronics diversos; adaptacio de la llar, etc.). Aixd implica renunciar a qualitat
de vida, no només per no poder accedir eventualment a tractaments o aparells més cars,
sind també per quedar-se sense diners que es puguin invertir a gaudir de la poca, o relativa-
ment poca, vida que els queda. D’alguna manera, sembla que I'actual Llei de la dependéncia
esta pensada per donar resposta a una dependéencia originada per I’envelliment natural de la
poblacié, més que per donar resposta a les necessitats en salut i socials de pacients amb
malalties croniques complexes (PCC) o avancades (MACA) i les seves families. Per una
altra banda, la situacio s’agreuja quan el pacient és cuidador d’una altra persona depenent.

Els familiars i I’entorn cuidador no reben I’atencié i el suport que necessiten per fer front a la
doble discriminacié que pateixen. D’'una banda, sovint acaben havent de renunciar a la seva
activitat professional i al sou i, de I'altra, aquesta dedicacié «absoluta» pot acabar tenint un
impacte en la seva salut fisica i emocional, sense rebre I’atencié necessaria. Les millores
al sistema haurien d’anar dirigides a fomentar 'impacte tant en la persona malalta que rep
els recursos com en el cuidador familiar, que veu <<alliberat el seu rol>>durant determinades
hores o accions.

En aquest sentit es fa referéncia a la sobrecarrega del cuidador i al patiment que en oca-
sions pot generar una claudicacié per continuar cuidant del malalt en les mateixes condicions;
en definitiva, sovint I'atencid i els recursos estan posats en el familiar malalt, en detriment del
familiar cuidador. Aquesta doble discriminacié pot acabar convertint-se en un element de
tensid i conflicte (més o menys manifest) entre el familiar cuidador i el familiar malalt,
en la mesura en que apareixen sentiments de «culpa» i «retret» per les dues bandes, que sén
dificils d’elaborar. Aquest fenomen es complica sobretot quan entren en un cercle de retroa-
limentacié: «soc una carrega per a la meva parella, viu sacrificada per culpa meva» (familiar
malalt); «<me tengo que quedar en casa a cuidarlo porque no podemos tener tres cuidadores
(manana, tarde y noche)»; «si te hubieses cuidado, no habriamos llegado a esta situacién tan
grave»; «estic pendent 24 h, 365 dies, d’ell, i a sobre tenim menys recursos perque jo ja no
ingresso diners» (familiar cuidador).

Els professionals de la salut que participen en I’estudi manifesten que es formen a «tenir
cura de la vida» i manifesten la necessitat de rebre més formacié en cures pal-liatives i
acompanyament en el final de la vida i en la mort. A més, el tabu social al voltant de la
mort també els afecta, com la resta de la societat. Arran dels grups de discussié amb els
professionals es desprén que, tot i que el sistema sanitari i social ha anat desenvolupant plans,
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programes i eines diversos per donar resposta a les necessitats de les persones amb malalties
croniques complexes i/o en situacié de final de la vida, encara queda marge de millora per
continuar formant-se i aplicant aquestes eines.

En aquest sentit, sembla que manquen unes directrius que comuniquin amb claredat quins
professionals han d’aplicar aquests plans (PDA), programes i eines (DVA, etc.), i com,
quan i on han de fer-ho. D’altra banda, malgrat que algunes figures professionals com el
treballador o treballadora social i el psicoleg o psicologa especialista s’han anat incor-
porant en els PADES (equips formats per experts en cures pal-liatives i atenci6 al final de la
vida), no estan prou estesos en el conjunt del circuit d’atencié a la cronicitat. Aquest fet
fa que pugui haver-hi pacients i familiars sense accés a aquests equips, 0 amb un accés que
consideren insuficient (per exemple: que no els atenguin a la nit ni els festius, que «tardin molt
a arribar», o que no hi hagi la figura del psicoleg clinic o altres perfils que hi donin suport).
Aquestes figures s6n molt rellevants, juntament amb els equips d’atencio primaria, els equips
d’atencio psicosocial i els metges geriatres.

Tot i els progressos en el sistema de salut a oferir una atenci6 a la cronicitat més global i integral,
pacients, familiars i entorns cuidadors tendeixen a trobar a faltar més atencié en I’esfera de
les emocions i en ’'ambit psicosocial en la fase del final de la vida; especialment, quan hi ha
dificultats i conflictes emocionals que interfereixen en I’'assoliment d’una bona mort (per
exemple: fills adolescents que no accepten la mort del pare o la mare; pares joves que deixen
fills petits). En aquest sentit, es reclamen més psicolegs especialitzats i treballadors socials, que
tindran un pes major o menor en cada cas, en funcié del tipus d’intervencié que sigui necessaria
segons el perfil dels pacients o familiars o del proveidor de salut, entre altres aspectes. En re-
lacié amb aix0, sén molt diversos els reptes i les dificultats emocionals i socials amb queé
poden ensopegar tant els pacients, familiars i entorns cuidadors (per exemple: dificultat per
gestionar I'ansietat, per reconduir i tractar els sentiments de culpa, per intervenir en processos
de pérdua i dol, o per orientar i gestionar recursos, entre d’altres) com els professionals (per
exemple: dificultat per comunicar males noticies o per gestionar I’ansietat produida per I'atencio
assistencial en el final de la vida i en la mort), que poden dificultar I’'assoliment d’una bona
mort (per exemple: per la no acceptacié de la mort, propia, del familiar o del pacient).

D’altra banda, pacients i familiars detecten que, en alguns casos, els cuidadors professionals
no estan prou formats i que els familiars o I’entorn cuidador no tenen coneixements per de-
senvolupar les tasques de cura en pacients cronics amb necessitats complexes («estan
preparados para cuidar de abuelitas, nada mas»). En el cas d’aquests cuidadors professiona-
litzats, manca formacié respecte a tres grans arees:

¢ Aparells tecnologics, ja que, depenent de la patologia i del moment de progressio de
la malaltia en qué es trobi el pacient, els cuidadors es poden trobar amb aparells més o
menys sofisticats (per exemple: respiradors).

e Técniques de mobilitzacid, en tant que els cuidadors es poden trobar amb pacients
amb dificultats de mobilitat importants (per exemple: pacients enllitats 0 amb sobrepes).

¢ Fer front a un acompanyament en el procés final de la vida i entorn de la mort des
d’una mirada empatica, amb capacitat per poder orientar sobre com gestionar moments
d’incertesa o complicacions que es puguin generar.

En definitiva, cal millorar la formacié dels cuidadors professionals i promocionar programes
de formacio per a les families i els entorns cuidadors, per tal de poder garantir una millor aten-
ci6 a la persona malalta, disminuir I'impacte en el cuidador davant la cura del pacient i poder
acompanyar millor els pacients en la fase final de la vida i en el procés de morir.
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Pacients i familiars tendeixen a ignorar quins son els drets que tenen i els recursos disponi-
bles, i on adrecar-se per informar-se’n segons els participants en aquest estudi qualitatiu.
En aquest sentit, desconeixen la carta de drets i deures de la ciutadania en relacié amb la
salut i ’atencio sanitaria, la cartera de serveis de I’ambit de I’atencié al final de vida™ i
el pla de decisions anticipades (PDA). El document de voluntats anticipades (que tothom pot
sol-licitar) és relativament conegut. Tant el PDA com el DVA necessiten ser coneguts com a
eines per pactar i deixar escrit quin tipus d’atencié biomedica voldrien rebre, o no rebre, al
final de vida i en I'etapa proxima a la mort, sobretot davant de possibles escenaris d’incapa-
citacioé en que no es puguin prendre decisions o hi hagi incapacitat per comunicar-se. A més,
encara que s’hagi sentit a parlar del DVA o testament vital, és freqient que es desconegui
com funciona i on informar-se’n.?°

Aquesta falta d’informacié pot atribuir-se a la manca de prioritzacié sobre la importancia
de tenir control sobre el final de la vida i la mort, a la por d’enfrontar-se a aquestes
decisions tant per part del pacient com dels familiars que el cuiden, i també al fet que no
s’ha comunicat de manera prou efectiva. En aquest sentit, els professionals assenyalen
com aquesta falta d’informacié entre pacients i familiars es correlaciona amb la manca de
formacio sobre aquest tema entre molts dels professionals que desenvolupen tasques
assistencials i que estan en situacié de detectar quins pacients sén susceptibles de rebre
aquesta informacio i proporcionar-la, perd no ho fan per ignorancia i/o desinterés o per excés
de pressio assistencial. Sobre aquest punt, falta un disseny clar de quins professionals han
d’informar de qué, a qui, quan i on.

Tant els pacients i familiars com els professionals pensen que, en general, la mort és un tema
tabu en la nostra societat, per la qual cosa no se’n parla obertament, ni en el si de les
families ni entre els professionals, i aix0 dificulta I'accés a la informacioé sobre el final de vida
i lamort i la presa de decisions al respecte. En definitiva, dificulta arribar als estandards
del que es considera una bona mort, en que es respectin les preferencies dels pacients sobre
la seva mort, sobre com i on morim, i sobre altres aspectes del final de la vida. En aquest con-
text, només els pacients o familiars més sensibilitzats sobre al dret a morir dignament sén els
que estan informats adequadament, ja que ells mateixos se n’han informat proactivament;
generalment, acudint a I’Associacié pel Dret a Morir Dignament (recordem els perfils detectats
pel que fa a la necessitat de tenir control sobre el final de la vida i la mort).

Per una altra banda, pacients, familiars i professionals reclamen que cada pacient és unic
i que, per tant, té unes necessitats particulars (recordem alld que «no hi ha malalties, siné
persones malaltes»). D’aquesta manera, els protocols que s’apliquen de manera indiferen-
ciada («cafe per a tothom») sovint no permeten donar una resposta adequada a aquestes
necessitats, i es fa imprescindible un minim de flexibilitat, que permeti certa personalitzacié
dins els protocols.

19. Carta de drets i deures de la ciutadania en relacié amb la salut i I'atencié sanitaria. Barcelona: CatSalut. Departament de Salut de

la Generalitat de Catalunya; 2015. Disponible a: https://catsalut.gencat.cat/web/.content/minisite/catsalut/ciutadania/drets-deures/
carta-drets-deures.pdf

20. Voluntats anticipades [Pagina web]. CanalSalut. Barcelona: Departament de Salut. Generalitat de Catalunya: 2021. https://canal-
salut.gencat.cat/ca/salut-a-z/v/voluntats-anticipades
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Tant la llar com I’hospital poden ser viscuts com a espais que dificulten I'assoliment d’una
bona mort. La llar, en tant que es tem deixar-hi un mal record als que hi viuen o0 no se sent
com un entorn prou segur a nivell medic. L’hospital, en la mesura en qué es percep com un
espai impersonal, fred i mancat de privacitat.

Per tant, i per acabar, falta un espai on convergeixin la personalitzacid, la calidesa i la
intimitat de la llar, alhora que la funcionalitat i la seguretat de I’hospital. Recordem que,
en la linia de donar resposta a aquesta necessitat no coberta, estan sorgint iniciatives per
adaptar I’hospici anglés al context catala.
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5. Reflexions finals

5.1. Que aporta el present estudi

En el context catala hi ha publicacions sobre aspectes especifics entorn de les necessitats
de les persones i la seva atencié al final de la vida, que han promogut iniciatives referents en
I’ambit de la planificacio, la gestio clinica i la recerca, que faciliten eines per a la millora de
I’atencid i el maneig de les preferéncies i necessitats (per exemple: NECPAL,?' DVA, PDA, PIIC,
plans d’actuacio en cronicitat i final de la vida, terminologies clau, dret a morir dignament,
eutanasia).?

La creacié del mateix Observatori de la Mort, com a eina per facilitar la presa de decisions
basades en la informacié del sistema i I’'avaluacio de la qualitat, vol promoure la sensibilitzacié
sobre la mort i les necessitats no cobertes.?® Els estudis que se’n derivin i la seva disseminacié
podrien facilitar la promocio de I'atencio d’acord amb les preferéncies i voluntats dels pacients
(i/o les seves families i els entorns cuidadors) sobre les formes de morir, com, on, amb qui 0
quan. El fet de tenir poques dades numeériques sobre les formes de morir a Catalunya i sobre
aquestes necessitats de sensibilitzacio, aixi com la voluntat de trencar els tabus entorn de la
mort, van fer necessari un estudi com aquest, per entendre millor el posicionament i I'opinié
sobre el que es considera una bona mort en el nostre context. A diferéncia d’altres estudis
qualitatius o revisions sistematiques publicats en I’'ambit de la salut i en paisos anglosaxons o
nordics, el present projecte incorpora la veu no només dels familiars i professionals, siné que
hi afegeix el valor de profunditzar en I'opinié i la vivencia de persones sobre les expectatives
entorn de la seva mort (pacients amb diferents perfils segons la gravetat de les patologies, les
necessitats socials i en salut, i els patrons d’edat).

Cal recordar que s’ha utilitzat la projeccio sobre el que s’espera d’una bona mort per formular
recomanacions practiques i operatives per avancgar en el coneixement de les necessitats no
cobertes i d’elements que, des del punt de vista dels agents implicats, puguin explicar que
facilita o dificulta arribar a estandards de bona qualitat. En el cas dels professionals i dels
representants d’associacions, també han explicat la projeccié de com hauria de ser una
bona mort, qué entenem que inclou la seva propia, i sobretot esta basada en I’experiéncia
d’atendre i gestionar molts pacients i families (i/o entorns familiars) o tractar-hi. El projecte
ha estat enriquidor, amb un enfocament humanitzador de la mort i d’apropament cap a les
persones, des del moment en qué se n’han escoltat la veu i les vivéncies al voltant de la
vida, les malalties i la mort tant propia com de persones molt properes. S’ha aplicat una
escoltauna escolta i uns enfocaments psicodinamics a I’hora d’ajudar els participants a
verbalitzar les pors i passar de discursos interns a discursos explicits sobre les preferéncies
i voluntats sobre la seva mort i el que seria per a elles una bona mort. Els participants han

21. Grupo de Trabajo de Cuidados Paliativos en Atencion Primaria. Herramienta NECPAL 4.0 Estimar necesidades paliativas y pro-
néstico [Pagina web]. Cuidados Paliativos; 13 mayo 2021. https://cuidadospaliativos.info/herramienta-necpal-4-0-estimar-ne-
cesidades-paliativas-y-pronostico/

22. Cal mencionar altres conceptualitzacions, com el desig d’avangar la mort, que aplica el grup de recerca de la Catedra We Care
de la Facultat de Medicina i Ciéncies de la Salut de la Universitat Internacional de Catalunya (UIC) https://wecare.uic.es/es/inves-
tigacion

23. Dalmau-Bueno A, Garcia-Altés A, Amblas J, Contel JC, Santaeugeénia S. Determinants of the number of days people in the
general population spent at home during end-of-life: Results from a population-based cohort analysis. PLoS One. 2021 Jul
15;16(7):e02534883.
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manifestant les seves fortaleses i debilitats, cosa que es considera d’un enorme valor per
poder avancar i plasmar aquelles necessitats no cobertes en el sistema i pot fer avancar en
el coneixement d’aquestes.

Es proposa una definicié sobre el que es considera una bona mort, d’ajuda per concretar
elements que cal tenir en compte, aixi com barreres i facilitadors per assolir-la, que podrien
ser d’ajut per acotar estandards de qualitat i avaluar de manera sistematica si els serveis i el
sistema n’estan a prop o no. S’espera que aquests resultats visibilitzin no només els discursos
dels participants, siné iniciatives que ja existeixen i que aporten el granet de sorra per avan-
car des de fa anys en el context de I’'atencio al final de la vida, la cronicitat, la bona mort i la
promocié de la importancia de tenir en compte la veu de les persones i les seves preferéencies
i/o voluntats.

5.2. Definicidé operativa del que es considera
una bona mort

En general, i en consonancia amb la literatura internacional consultada, no hi ha un Unica
definicié universal del que es pot considerar una bona mort, i es manifesta que hi ha tantes
maneres de morir com persones que participen en aquest estudi. Similarment al que s’ha
identificat en altres paisos, per facilitar I’operativitzacié del concepte i proposar millores en
el sistema de salut (i en altres ambits d’actuacié implicats) s’articulen i proposen elements
comuns per als pacients, per als familiars i per als professionals participants. Seria interessant
aprofundir en la comprensi6 de les preferéncies sobre com es vol morir en funcié dels perfils
actitudinals descrits, per entendre millor les necessitats no cobertes i facilitar ’'acompanyament
de les persones en funcié de com volen morir —i poder aplicar i desenvolupar millor eines ja
existents, com el PDA o el DVA.

En P’estudi va haver-hi participants que van qliestionar I'adequacié del qualificatiu <BONA
mort», en contraposar-lo al concepte de «<mort DIGNA» —tot i que, per a la majoria de pa-
cients i familiars, «<bona mort» i «mort digna» sén practicament sindonims, de manera que en
termes conceptuals resulta mot dificil trobar elements diferenciadors entre ambdues termi-
nologies. Alineat amb reflexions i publicacions existents sobre la mort digna, aquest estudi
manifesta la dificultat de definir de manera universal un concepte tan personal i subjectiu. En
aquest sentit, destaca la proposta que va fer el Comité de Bioética de Catalunya el 2020 so-
bre el concepte de mort digna com una «mort d’acord amb els valors, les creences i el sentit
de dignitat de cada persona».?* Marc Broggi la va definir com una mort «apropiada», és a dir,
propia i d’acord amb els valors i els desitjos de cadascu. En aquest sentit, es reforca el con-
cepte de «dignitat», com a valor que expressa la igualtat de tracte que mereix tot ésser huma
i el dret que té al respecte, a no ser ofés i a no ser utilitzat. Es defensa, doncs, la dignitat i la
tria personal com a dret universal.?®

Al voltant del concepte del que es considera una bona mort, val a dir que, per a aquests pa-

cients i familiars, cap mort no pot ser considerada «bona», projectada com a ideal en el

24. Departament de Salut. Diccionari de Bioética. Barcelona: Centre de Terminologia TERMCAT. Generalitat de Catalunya; 2020.
https://www.termcat.cat/ca/diccionaris-en-linia/27 1/presentacioiccionari de Bioetica, 2020

25. Comite de Bioética de Catalunya. Recomanacions als professionals sanitaris per a I'atencié als malalts al final de la vida. Barcelona:
Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya; 2015. https://scientiasalut.gencat.cat/handle/11351/1832
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present estudi, perqué «ningu no vol morir, tret que morir sigui viscut com una fugida
d’un mal viure» —«mal viure», generalment associat a un estat de salut molt deteriorat i sense
possibilitat de millora, sovint acompanyat d’un patiment i una agonia considerats excessius i
inutils, que generen necessitats molt complexes en I'ambit de la salut i el social o en la situa-
cio familiar. Per tant, el qualificatiu «bona» entraria en conflicte amb el substantiu «mort», en
el sentit que «morir-se» no és una accio generalment desitjada, i una accié no desitjada
no pot ser qualificada de «bona». En els casos en que la persona desitja la mort per fugir
d’un mal viure, es tractaria d’activar els mecanismes perqué aquesta persona moris d’una
manera que evités traspassar les seves «linies vermelles» i, per tant, entrés en una situacié
de péerdua de dignitat associada a aquest traspas.

Per als pacients i familiars que si que accepten I’existéncia d’una «bona mort», pero dife-
renciant-la del que seria una mort «digna», «bona mort» es referiria a una mort en la qual no
s’ha necessitat la intervencié médica per acabar la vida del pacient degut al «<mal viure»
i, alhora, hi han convergit els elements que configuren el que és una bona mort per a
aquest pacient en particular (confort i placidesa, calidesa, intimitat, etc.; vegeu la figura 1).
Mort «digna», en canvi, s’aplicaria només en els casos en qué ha calgut posar limit al pati-
ment i ’agonia del pacient precisament per preservar-ne la dignitat. En qualsevol cas,
mort «digna» tendeix a evocar un context de final de la vida que amenaca la dignitat de la
persona i I’activacio dels mecanismes necessaris per no perllongar la vida a fi de preservar
aquesta dignitat (renuncia al tractament, eutanasia, suicidi assistit), tenint sempre present
que el confort (abséncia de dolor i patiment fisic i mental) és imprescindible per assolir tant
una bona mort com una mort digna.

Assolir una bona mort en funcié dels desitjos de cada persona, sobretot des del punt de vista
dels professionals de la salut participants, que defineixen el que es considera una bona mort
(vegeu la figura 1), sembla naif o poc realista, ja que tant la vida com la mort tenen un com-
ponent d’atzar dificil de controlar i, avui dia, la majoria de pacients no moren com «volen»
siné com «poden». Aquest fet, perd, es constitueix, al seu torn, com la motivacio principal
per fer aquest estudi i per desenvolupar politiques sanitaries i socials que continuin millorant
el final de la vida i apropant les persones al que elles projecten com una bona mort i/o
mort digna, a les seves preferéncies i voluntats a I’lhora de morir.

5.3. Barreres i facilitadors per a una bona mort

Entorn de les barreres i els facilitadors per a una bona mort conflueixen, com s’ha mencio-
nat, diversos aspectes: les actituds, els valors, les eines i la informacié de que disposen les
persones davant la vida i la seva propia mort; aquelles de qué disposen els seus familiars o
vincles propers, aixi com els diferents professionals que les atenen, i les confluéncies dels
centres i del sistema per coordinar-se i oferir els serveis i I'atencio el més humana i amable
possible per respectar les decisions i preferéncies de la persona que esta en el procés de
final de la vida. Trets caracteristics dels pacients —com el tipus de malaltia, la intel-ligéncia
emocional, els recursos socioeconomics disponibles i els requeriments complexos en salut i
atencié social, perd sobretot aspectes que tenen a veure amb la comunicacié i les relacions—
poden incidir a facilitar o complicar assolir la millor mort projectada, i els vuit elements que
conformarien el que els participants consideren una bona mort. En aquest sentit, els perfils
actitudinals que es descriuen a partir de les vivéncies expressades dels pacients i familiars
poden dependre, principalment, de la personalitat del pacient (per exemple: tenir un locus
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de control intern vs. extern),?® el nivell sociocultural (com més nivell, més probabilitat que
n’estigui informat millor), I’entorn afectiu (si percep que la familia respecta o no els seus de-
sitjos sobre com vol morir) i, eventualment, experiéncies traumatiques relacionades amb la
mort d’algun familiar (per exemple: familiars que han mort patint d’'una manera viscuda com a
excessiva i innecessaria) o la desconfianga cap als professionals de la salut (per exemple: haver
hagut d’enfrontar-se a professionals que no respectaven la seva voluntat o la d’un familiar).

Un altre assumpte que obre el debat i que va apuntar algun dels pacients entrevistats del seg-
ment 3 (65+ no classificats com a PCC ni MACA) sén les persones que desitgen morir per
«cansament de viure», sense que se’ls pugui diagnosticar cap patologia fisica ni mental greu,
ja que, donat que I'esperanca de vida va augmentant, cada cop hi haura més poblacié
gran que viura més anys amb patologies créoniques no necessariament mortals, atés que
els recursos terapeutics van evolucionant i es van sofisticant. Aquest suposit de «cansament
vital» no el preveu I’actual Llei de I’eutanasia (com altres supdsits que surten dels estandards
actuals), i les demandes que no es regulen legalment sovint s’acaben satisfent «en el
mercat negre» i, per tant, en condicions de risc. Es a dir, en aquest cas, es corre el risc que
aquestes persones s’acabin suicidant de manera «descontrolada» (no assistida), amb el
risc de complicacions o d’implicar terceres persones activament o o de forma passiva.

En el marc de l’actual dificultat que hi ha en la societat per parlar obertament de la mort, i en
relacié amb aquesta «desconnexié» que tenim amb aquest tema, els professionals assenyalen
que, tot i que no hi hagi patiment i, fins i tot, es compleixin els vuit elements que (idealment)
constitueixen una bona mort «volem morir rapid perqué no sabem morir». Com s’ha men-
cionat abans, la mort ja no esta integrada en la vida quotidiana com ho estava entre els nostres
pares o avis i, a més, també vivim molt més «rapid» («passem pantalla») i tenim molta menys
tolerancia a I’espera que ells (ho volem tot «ja»). Ara bé, els professionals fan autocritica
en destacar que, en general, ells tampoc no estan prou formats i sovint ni interessats en
el tema de la mort, perqué a les facultats de medicina «s’ensenya a curar i salvar». Fan
notar que a la majoria de facultats de medicina les cures pal-liatives s’han d’estudiar per via
d’un master, perqué no estan incloses en el curriculum. En aquest sentit, es verbalitza que les
facultats de medicina formen per aplicar tractaments que perllonguin la vida, mentre que la
mort d’un pacient és viscuda com un fracas.

Formar per a les cures pal-liatives i per ajudar a morir és relativament nou (es remunta a
'any 1967, a Anglaterra, i als anys vuitanta, a Catalunya)? i, per una altra banda, els mateixos
professionals reconeixen que normalment «resulta molt més atractiu formar-se en un nou far-
mac, un nou tractament o una nova técnica que en les cures pal-liatives», sobretot entre els met-
ges que posen el focus en els aspectes «cientifics» i no tant en els <humans». Amb referéncia a
aquest punt, sembla que, dins del mén de la salut, la infermeria estaria, a priori, més propera
a interessar-s’hi, desenvolupar-les i ocupar-se de les cures pal-liatives i F°acompanyament
en la (bona) mort, donada la formacio especifica en cures i I'interés a acompanyar els pacients
que tenen aquests professionals en general. En tot cas, com es desprén del present estudi i
d’altres de publicats, les accions haurien de tenir una visié multidisciplinaria, coordinada i inte-
grada, i evitar les fragmentacions del sistema i dels mateixos professionals.

Com apunten alguns professionals participants, el concepte de «dret a morir dignament» esta
relacionat amb la llibertat i I’'autonomia de les persones per prendre decisions sobre el seu

26. Locus (psicologia). Widipedia. Version en castellano. https://es.wikipedia.org/wiki/Locus (psicolog%C3%ADa)

27. Goémez i Batiste-Alentorn X. El desenvolupament de les Cures Palliatives a Catalunya. Annals de Medicina 2000;83:18-2. http://
webs.academia.cat/revistes_elect/view document.php?tpd=28&i=9265>.
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final de vida i sobre la mort, perd a vegades s’associa només amb I’eutanasia i no tant
amb decidir si volen rebre tractaments o cures pal-liatives o bé renunciar-hi. Segons
representants de I’Associacié pel Dret a Morir Dignament (DMD) participants en I'estudi, als
paisos on fa temps que es practica I’eutanasia la majoria de les persones que la demanen
estan ja rebent cures pal-liatives.?® Els professionals indiquen que, si les cures pal-liatives
es desenvolupessin més i millor, arribessin a més pacients, i amb la voluntat dels pacients i
familiars de demanar-les i d’exigir els seus drets, es viuria més dignament la fase de final
de la vida. Durant les entrevistes, hem sigut testimoni d’una persona malalta d’ELA que ha
posat la seva linia vermella en la traqueotomia (que es fa quan el pacient ja no pot respirar
per mitjans mecanics degut a la progressié de la malaltia), perqué aixo suposaria necessitar
atencio domiciliaria 24/7 per evitar complicacions que podrien acabar amb la seva vida (per
exemple: tenir mocs); és a dir, necessitaria tres cuidadors professionals, que el sistema public
no li ofereix, i la seva situacié economica familiar no ho pot assumir.

5.4. Limitacions de I’estudi qualitatiu sobre la bona
mort

El present estudi té unes limitacions que es volen assenyalar a continuacio.

Es important fer referéncia al biaix propi de la mostra reclutada, en el sentit d’haver reco-
llit la veu de persones obertes a parlar de la mort i, de retruc, a parlar del dret a morir
dignament —i no de les que viuen la mort i tot el que I'’envolta com un tema tabud. Quant a
les limitacions que ens hem trobat a I’hora de reclutar la mostra de pacients i familiars,
s’han creat alguns desequilibris en les caracteristiques d’aquesta mostra (vegeu I'annex
1), que desconeixem fins a quin punt poden haver interferit (0 no) en els resultats. Aquestes
limitacions fan referéncia, d’una banda, al predomini de certes persones:

¢ Pacients cronics: PCC i MACA (per sobre de pacients que no tenen malalties croniques
complexes i dels familiars cuidadors).

e Persones madures i grans (per sobre d’adults joves).

¢ Persones que viuen amb familia (per sobre de les que viuen soles).

¢ Dones (per sobre dels homes i de les persones no-binaries).

I, d’altra banda, a la manca de representacié de certs grups:

e Els territoris d’interior i de muntanya, ja que totes les poblacions eren del litoral o preli-
toral catala.

¢ |es classes socials més desfavorides, ja que, tot i haver entrevistat pacients de classe
mitjana baixa, cap es trobava en situacié de pobresa.

¢ Pacients que viuen en residencies geriatriques (tots els pacients vivien a casa o eren en
un centre sociosanitari en el moment d’entrevistar-los).

En qualsevol cas, les limitacions segons territori, proveidors, visions globals de tot Cata-
lunya i perfils no representats, com ara persones de classes socials menys afavorides,
poden haver estat compensades per la participacié de professionals i d’altres representants

28. Zapater F. El fals dilema entre eutanasia i cures pal-liatives [Noticia]. El Diari de la Sanitat. 19/02/2021. https://diarisanitat.cat/
el-fals-dilema-entre-eutanasia-i-cures-palliatives
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de pacients i familiars en els grups de discussié provinents també dels territoris d’interior i de
muntanya, a més de professionals que atenen en entorns socials més desfavorits i de diver-
sos proveidors de salut i de I’'ambit social. Ens queda la incognita de si hauria tingut alguna
repercussiod en els resultats tenir una representacié més alta de persones que viuen soles, de
pacients PCC i MACA més joves, de pacients grans sense cronicitat complexa ni avancada,
d’homes o de persones no-binaries. Creiem, perd, que augmentar aquesta representacié més
que aportar resultats significativament diferents hauria aportat matisos, més o menys
rellevants, als resultats presentats.

En aquest sentit, pensem que amb la mostra actual (fases 1i 2, annexos 1 i 2) hem arribat a
la saturacio del discurs del que és una bona mort i que no sortirien més elements per afe-
gir a la definicié operativa. Ara bé, haver tingut més variabilitat en les caracteristiques abans
mencionades probablement ens hauria aportat més informacioé respecte als facilitadors o
a les necessitats no cobertes associades a les caracteristiques sociodemografiques (o
d’altre tipus) que la mostra actual no ha cobert (per exemple: facilitadors i necessitats en
I’entorn de les residéncies geriatriques). Una altra qliestio seria replicar aquest estudi en una
poblacié diana radicalment diferent, com ara la poblacié infantil i adolescent.
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6. Conclusions

Arran de les entrevistes en profunditat a pacients i familiars, s’han detectat vuit elements que
conformen el que seria una bona mort, que han corroborat els professionals participants en els
grups de discussid. Ara bé, no existeix una definicié inequivoca del que és una «bona mort»,
sin6 que cada persona posa el focus en un o més elements i, aixi, conforma el cluaster
del que aquesta persona projecta com una bona mort per a ella mateixa o per al familiar
de qui té cura. Aquests vuit elements sén: confort i placidesa, seguretat, calidesa, harmonia,
intimitat, respecte, serenor, i plenitud. Es a dir, el concepte que cada persona té sobre el
que és tenir una «<bona mort» és tan subjectiu i inic com el que per a cadascii representa
tenir una «bona vida».

Tanmateix, assegurar I’abséncia de dolor i d’angoixa, o el que entenem com a «confort», és
una condicio sine qua non per poder assolir una bona mort des de la perspectiva de tots els
participants, inclosos els professionals. D’alguna manera, morir «sense patir» és un desig
transversal a tota la mostra, i universal, ja que és consistent amb els resultats de la resta
d’estudis sobre aquest tema. Ara bé, aquest «morir sense patir» remet no només al moment
de morir, siné també a haver viscut una vida plena, amb qualitat de vida i eventualment
amb patiments «suportables» fins al moment de la mort —de nou, el que es considera un
patiment «suportable» vs. «insuportable» és subjectiu i Unic per a cada individu. En aquest
sentit, coneixer les linies vermelles i dotar d’eines que facilitin al pacient, a les families i als
professionals poder verbalitzar-les per actuar-hi facilitaria poder ser més efectius i eficients per
aproximar-nos a la voluntat de les persones. Si el patiment fisic o mental previ a la mort (en un
context d’un final de vida irreversible) supera el limit acceptable per a la persona, o ha arribat
al que hem anomenat «linia vermella», llavors adquireix protagonisme I’element «respecte» (a
la voluntat i a les decisions preses pel pacient pel que fa al seu final de vida i a la seva mort),
a fi d’activar els mitjans necessaris per evitar prolongar un patiment que posa en qliestié
la dignitat de I'individu.

En relacié amb I’'assoliment de la bona mort projectada per cada individu, s’han detectat tres
facilitadors, que afavoreixen aquest assoliment, i que sén: sentir que es gaudeix d’un minim
de qualitat de vida, poder fer un tancament de la propia vida i acomiadar-se de les per-
sones estimades, i sentir que es té control sobre el final de la propia vida i mort. Quant a
la necessitat de tenir control sobre el final de la propia vida i mort, s’han detectat cinc perfils,
que es posicionen en un continuum que va de I’abséncia de necessitat de control a la
necessitat de control absolut, i que sén: espontani (abséncia de la necessitat de control),
curids, indecis, decidit i activista (necessitat de control absolut). Amb referéncia a aquests
perfils, cal assenyalar que soén aproximatius i que, per tal de poder-los validar, s’hauria de
dissenyar a aquest efecte un estudi quantitatiu i validar de forma psicométrica aquests perfils
actitudinals. En aquest sentit, alguns dels professionals participants van fer notar el possible
biaix de pacients i familiars més proactius i conscients entorn de la seva mort, que, se-
gons aquests, podrien haver afavorit un discurs més favorable a parlar de la seva propia
mort i de les necessitats, les barreres i els facilitadors d’aquests grups. No obstant, el fet
d’afegir en els grups de discussio la veu d’associacions i professionals, ha permeés incloure una
visié amplia de la realitat catalana. De fet, es va arribar a un grau important de saturacié
dels arguments i discursos en les mostres reclutades.
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En qualsevol cas, poder decidir sobre el final de la propia vida i mort, o el que coneixem com
a «dret a morir dignament», és un tema que ha anat aterrant als mitjans de comunicaci6 des
del cas Sampedro? (cas que va iniciar el debat sobre I'eutanasia a I'Estat espanyol en els anys
noranta) i, en els ultims temps, a mesura que s’ha anat discutint sobre I’eutanasia en diferents
paisos. El 2021 s’aprovava la Llei de I'eutanasia a I'Estat espanyol i, en alguns contextos, s’ha
anat parlant del document de voluntats anticipades (DVA) i d’altres temes vinculats amb
el dret a morir dignament. Tanmateix, convé recordar que el dret a morir dignament no és
sinonim d’eutanasia, siné que és molt més ampli, incloent-hi tots els drets dels pacients,
com renunciar a rebre tractament, el dret a les cures pal-liatives, etc.

El coneixement que sembla tenir la poblacié catalana sobre els seus drets com a pacients;
sobre les eines vinculades a aquests drets, com sén el DVA o el pla de decisions anticipades
(PDA), o sobre com s’aplica la Llei de I'eutanasia és baix avui dia, segons manifesten els
professionals que han participat en aquest estudi i com hem detectat entre la mostra de
pacients i familiars entrevistats: la majoria saben que s’ha aprovat la Llei de Peutanasia i,
en alguns casos, també que existeix un «testament vital» (DVA), pero desconeixen com
funcionen i on informar-se’n. De fet, el nombre de persones que ha registrat efectivament
el DVA a Catalunya és només el 2 % de la poblacié catalana.®® Tot i que no es disposa
d’estadistiques al respecte, els professionals participants creuen que el perfil «espontani»
d’afrontament de la mort i el final de vida sembla el predominant entre la poblaci6 cata-
lana. S’hi suma, a més, que, en general, els professionals sanitaris no estan prou formats ni
informen respecte a aquestes eines de control, i aixo explicaria aquest baix Us del DVA i de la
resta d’eines existents en el sistema sanitari catala (pla de decisions anticipades o PDA, pla
d’atenci6 individualitzat o pla d’intervencié individualitzat i compartit, PIIC).

29. Ramon Sampedro. Wikipedia. Version en castellano. https://ca.wikipedia.org/wiki/Ram%C3%B3n_Sampedro

30. Dalmau-Bueno A, Saura-Lazaro A, Busquets JM, Bullich-Marin |, Garcia-Altés A. Les voluntats anticipades influeixen en la practica
clinica durant el final de la vida? Un estudi de casos i controls amb dades del mén real. Monografic de la Central de Resultats, ndm.
34. Barcelona: Agéencia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries de Catalunya. Departament de Salut. Generalitat de Catalunya; 2021.
https://observatorisalut.gencat.cat/web/.content/minisite/observatorisalut/ossc _central resultats/monografics/voluntats antici-
pades final vida cdr34 aquas2021.pdf
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7. Recomanacions

Sobre la base dels resultats obtinguts; les propostes d’accions de millora que han aportat els
pacients, familiars i professionals participants, i la discussio en el marc del grup motor d’aquest
estudi sobre la bona mort, es proposen les recomanacions seguents.

Entorn de la proposta dels elements que conformen
una bona mort i la seva aplicacié

1.

La proposta dels 8 elements que resumeixen que és una bona mort i els perfils actitudi-
nals identificats davant la mort podrien ser d’utilitat per entendre i valorar les necessitats
en la recta final de vida. Es recomana seguir aprofundint en aquests elements i perfils i
tenir-los presents per complementar la informacié que es recull habitualment pels pro-
fessionals de la salut i de I’ambit social. També podrien servir per millorar la comunicacié
entre pacients, families i professionals en el sistema de salut catala.

Sensibilitzacié entorn de la mort i activitats
per a pacients, les seves families i la ciutadania
en general

2.

Desenvolupar campanyes per parlar obertament de la mort, de ’atencié al final de la
vida, de les cures pal-liatives i del dret a morir dignament en els mitjans de comunica-
cid, des de la xarxa sanitaria i des d’altres ambits, com el social, I’educacio, el recursos
municipals o les associacions veinals. Convé oferir no només xerrades informatives, sind
també tallers interactius (presencials o en linia) sobre aquests temes.

Oferir més grups d’autoajuda i espais on pacients i familiars puguin compartir les ex-
periéncies, les pors i els dubtes al voltant de de la malaltia, el final de la vida i la mort,
i respectar-se mutuament.

Fer campanyes de difusio i ajut perqué cada persona pugui fer el seu DVA de mane-
ra reflexionada. L’experiencia de I’Associacié DMD és que les persones que ho fan aixi
senten que tenen un control important sobre el seu final de la vida. Aixd, segons expressen
elles mateixes, els proporciona un alt grau de tranquil-litat.

Oferir activitats de lleure (ioga, meditacio; club de lectura i escriptura; activitats ar-
tistiques, culturals i gastrondmiques; activitats esportives adaptades, etc.) dirigides per
monitors especialitzats que ajudin els pacients a distreure’s, socialitzar, fer nous apre-
nentatges, gaudir de la vida i poder enfrontar-se de la manera més serena possible
a la mort.
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Reconeixement professional i formacioé

6.

Reconéixer el paper de la infermeria en I’ambit de les cures pal-liatives i ’'acompanya-
ment en el final de la vida i la mort, en fer que aquestes tasques esdevinguin acreditades
i reconegudes en el sistema.

Incloure la formacid en cures pal-liatives i/o I’'atencié en el final de la vida i 'acom-
panyament en la mort en el curriculum dels graus de medicina, infermeria, treball
social i psicologia, aixi com en disciplines proximes, de manera que aquesta formacio
esdevingui més atractiva i capacitadora per a les noves generacions de metges, treballa-
dors socials i psicolegs.

Formar els professionals sanitaris i socials implicats en Pacompanyament i en els
drets dels pacients, i designar responsables en la tasca d’informar i gestionar les dife-
rents eines per poder controlar el final de la vida i la mort dels pacients (PIIC, PDA, DVA,
drets i deures dels pacients, etc.). Cal que els professionals que tenen més relacié amb
els pacients o amb qui els pacients tenen més confianca els convidin a reflexionar sobre
com volen que sigui el seu final de la vida i la seva mort, i a utilitzar les eines de qué
disposen. Una formacié continuada quant als drets del pacients els permetria planificar
les cures pal-liatives i poder fer recomanacions especifiques per millorar el final de la vida
de les persones que atenen.

Promoure la formacié dels professionals per implementar accions, eines i comunicacions

per facilitar una bona mort dels pacients (i per als seus familiars i entorns cuidadors), des

d’un punt de vista multidisciplinari, centrat en les persones i els valors de respecte, dignitat

i benestar per a tots els implicats.

¢ En aquest sentit, es manifesta la necessitat de formar especialment els professi-
onals implicats en aspectes psicoemocionals (donar males noticies, abordar simp-
tomes emocionals com I’'angoixa o I’'ansietat, detectar necessitats en el procés de
perdua, detectar el risc de dol complicat, etc.).

e Oferir espais per treballar les dificultats entorn de la mort i la preparacié per
afrontar-la, entre professionals, pacients i familiars.

Més recursos i simplificacié dels processos

Atorgar els recursos necessaris per apropar-se a aquesta bona mort. Els recursos s’han
d’encaminar a proveir el maxim de benestar abans de la mort i durant. Per assolir aquest
objectiu, recomanem, en concret, els punts segients:

10. Ser capac de preveure per part del sistema sanitari i social les necessitats i actuar

11.

proactivament. Tenir un seguiment interdisciplinari que faciliti I'adequacié d’un pla d’in-
tervencié ajustat a cada moment del procés de final de la vida i proper a la mort i que
prevegi cobrir necessitats de manera rapida i eficag amb el recurs més adient.

Simplificar i agilitzar els tramits que portin a assignar recursos per a les persones que
pateixen alguna manca d’autonomia i per als seus familiars. Cal garantir que aquests
recursos arribin quan el pacient encara els pugui utilitzar.
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12.

13.

14.

15.

16.

17.

Dotar de recursos i avaluar la qualitat assistencial en Pambit de les residéncies geri-
atriques, per garantir que els seus usuaris reben informacié sobre el seu estat de salut
de manera adequada i que es respecten les decisions que ells manifestin i les necessitats
no cobertes dels professionals que els atenen.

Promoure politiques que incentivin que els pacients, sobretot els que estan en situacié
de vulnerabilitat socioeconomica o en situacions més complexes, disposin d’un entorn
afectiu cuidador o disposin de cuidadors professionals. Aquests pacients necessiten
també ajut per ocupar-se dels familiars que depenen d’ells -no només ajut per a si
mateixos. De vegades es tracta d’ajuda per cobrir un rol que el pacient cobria fins al
moment de la malaltia, com ser cuidador de menors, de familiars amb discapacitat, de
familiars d’edat avancada o d’altres persones malaltes dins de I’entorn familiar o cuidador
del mateix pacient.

Promoure el suport médic i psicosocial de familiars i/o d’entorns cuidadors, per
poder prevenir-ne complicacions potencials en la salut, tant fisica com mental.

En aquest sentit, millorar el dret laboral: facilitar permisos per absentar-se de la feina
sense perjudicis a fi d’acompanyar un familiar o algt amb un vincle proper que es
troba en el darrer periode de la vida.

Fomentar el voluntariat en ’'acompanyament de persones al final de la vida i en la
fase propera a la mort, i la coordinacié amb I’ambit dels afers socials.

Fomentar la reflexié sobre la millora del procediment per sol-licitar I’eutanasia, a
escala tant legislativa com assistencial; una millora, per desburocratitzar el procediment
sense minvar el rigor i la seguretat ni el respecte a la voluntat dels pacients.
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