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1. RESUM

Resum

El dol és present quan se’ns mor un ésser estimat. Amb la seguent revisid
critica de la literatura que s’ha escrit sobre el dol i, concretament, el de les
infermeres del servei de cures pal-liatives, es fa patent que aquestes
professionals sén vulnerables a poder patir un dol patologic causat per la cura
dels pacients que han estat cuidant durant I'etapa final de vida. En el present
treball s’analitzen també les possibles estratégies per aconseguir que el procés
de dol que puguin patir aquestes professionals no es converteixi en patologic.

Paraules clau

Cures pal-liatives, infermeria, mort, dol, pacient en estat de terminalitat,

psicoterapia del dol.
Abstract

Grief is present whenever a loved one passes away. With the following
literature review on the grieving process, and more specifically, on that of
palliative care nurses, it becomes clear that these professionals are vulnerable
to suffering pathological grief due to their care of patients during the final stages
of their lifes. In the current work, the possible strategies to avoid these

professionals’ grieving process from becoming pathological are analysed.
Key words

Palliative care, nursing, death, grief, terminal patient, psychotherapy of grief.



2. INTRODUCCIO

2.1. JUSTIFICACIO

Aquest treball pretén conéixer com gestionar les péerdues i el procés de dol, en
tots els seus aspectes, de les infermeres de cures pal-liatives quan es produeix
la irreversible marxa d’un pacient del que han estat tenint cura durant un cert
periode de temps. Es molt important tenir en compte que els pacients en etapa
final de vida han de ser cuidats fins I'ultim moment de manera holistica, tenint
en compte que son éssers biopsicosocials. Tot i que, per alguns professionals
de la salut, el tema de la mort continua essent tabu,* la mort és I'etapa final de
la vida, i que, per tant, forma part d’aquesta, pel que requereix d’'unes cures

professionals.

He vist adient realitzar aquesta revisio critica de la literatura perqué moltes
vegades passem per alt la importancia que té el pacient en etapa final de vida i
tot el que I'envolta. La familia i el seu entorn és el principal pilar del malalt i hem
de tenir-ho present sempre, sabent individualitzar les cures tant al pacient com
a la seva familia. En aquest context també cal destacar el paper de la infermera
com a professional sanitari que esta al costat del pacient durant tot aquest
proceés; la infermera dedica moltes hores a la cura del pacient i, per tant, forma
una relacié cada vegada més estreta. Quan el malalt va empitjorant el
pronostic, la infermera necessita dur a terme un procés de dol saludable. En
I'entorn sanitari s’ha de tenir present la carrega psicologica i emocional dels
professionals que tracten amb aquests pacients a diari dedicant-hi moltes hores
i, per tant, formant una relacié cada vegada més estreta. Quan el malalt va
empitjorant el pronostic, la infermera necessita evaluar i dur a terme un procés
de dol optim per a que no s’acumuli i es converteixi en un procés cronic o
patologic. En un ambient sanitari s’ha de tenir present la carrega psicologica i
emocional dels professionals que tracten amb aquests pacients a diari.
Actualment I'equip professional dedicat a aquest tipus de malalt esta compost
per equips multidisciplinars que treballen enllacats de manera paral-lela cercant

sempre el benestar i el maxim comfort del pacient.



També hi ha una motivacié personal a I'hora de realitzar aquest treball. Arran
de les practiques fetes al servei de cures pal-liatives a I'Hospital Universitari
Germans Trias i Pujol i al Parc Sanitari Pere Virgili, he pogut conéixer la realitat
de moltes families i de molts pacients. He pogut arribar a empatitzar amb el dol
alie. Per aquesta rad, també crec important aprendre a gestionar les meves
emocions envers als pacients i familiars per a millorar la meva tasca com a
infermera i cuidadora de les persones amb les que em puc trobar al llarg de la
meva vida professional en aquest moment ultim de les seves vides. Per
exemple, un dels problemes que sorgeix molt sovint és el cansanci tant
psicologic com fisic. Aquest esgotament, anomenat Burnout,? sorgeix a partir
de no saber gestionar la carrega que suposa cuidar a un malalt terminal. Aixi
doncs, aquest pot repercutir en la qualitat assistencial que el personal infermer

doni al pacient.

2.2 MARC CONCEPTUAL

El servei de cures pal-liatives és aquella unitat hospitalaria en la qual es deriven
els pacients que es troben en un estat de malaltia terminal. El pacient en estat
de terminalitat és aquell malalt que presenta una patologia en fase avancada

on el pronostic de vida no és major a sis mesos i en el que la mort és propera.

La mort és un procés de desintegracidé biologica irreversible en la qual les
funcions vitals acaben. A partir d’alguns autors estudiats, la mort es presenta

com una consecucio de la vida.

L’enfrontament amb la mort, per part del personal sanitari, que esta dedicat a
pal-liar els efectes nocius que presenten aquest perfil de pacients, els sotmet a
una situacio fisica i psicologica que pot provocar un procés de dol que tindra
unes consequeéncies negatives en quan a I'entorn del malalt moribund i dels

propis professionals.

Es centra I'estudi, concretament, en les infermeres que treballen en aquest
servei. Les professionals s’afronten en la seva feina amb la mort continuada,
provocant en elles sensacié d'impotencia, manca d’afrontament, desconnexio

emocional, estres i diferents emocions que provocaran un procés de dol. Les



infermeres necessitaran tenir recursos emocionals per aconseguir I'adaptacié a

allo que és irreversible, la mort del pacient.

El dol és aquell procés en el que una persona pateix una perdua important
després de la mort d'un ésser estimat. Segons la bibliografia analitzada, i,
prenent com a referencia a autors significatius en aquest ambit, el procés de
dol es pot desenvolupar mitjancant etapes i fases que han de ser resoltes a
través de tasques i estrategies de suport per evitar convertir-lo en un procés
patologic. S’analitza la figura de la infermera de cures pal-liatives tant com a
persona, com a professional. El fet d'estar en contacte amb la mort
continuament, fa que la feina d’aquesta infermera sigui la cura, i aquesta cura

revertira en la mort digna del pacient en estat terminal.

S’analitza I'entorn fisic i 'organitzacio hospitalaria aixi com la necessitat d’unitat
de I'equip de cures pal-liatives per pal-liar els efectes del dol en les infermeres.
En els diferents tipus de dol, es podria incloure el de les infermeres en el
denominat dol desautoritzat, ja que la professional no pot compartir la seva

dificil experiéncia perqué no és un dol reconegut per la societat ni per I'entorn.

També es descriuen estratégies d’afrontament per tal de gestionar totes les
emocions i promoure, aixi mateix, una autocura de la persona, en aquest cas,
la infermera de cures pal-liatives, amb l'objectiu d’incloure en les unitats de
cures pal-liatives un equip especialitzat de recolzament en el dol d’aquestes

professionals.

Es presenta la necessitat en la formacié de les futures infermeres d’un
curriculum de preparaci6 davant de la mort per tal de que aquestes
professionals tinguin els recursos emocionals necessaris en la seva tasca,
perqué sapiguen tenir una actitud possitiva que pugui minvar els efectes

adversos d’un proceés de dol que sera inevitable en major o menor grau.



3. OBJECTIUS

L’Objectiu principal d’aquesta revisio critica de la literatura és valorar que passa
amb el dol de les infermeres del servei de cures pal-liatives. Realitzar una
revisié bibliografica sobre com afronten les pérdues dels malalts i el procés de

dol que desenvolupen les infermeres d’aquest servei.



4. METODOLOGIA | RECERCA BIBLIOGRAFICA

Per la obtenci6 de resultats, es va iniciar la cerca mitjancant la paraula clau del
treball, “grief in palliative care nurses”. Es van trobar al voltant de 870 articles
dels quals, amb I'ajuda dels filtres van quedar en 64. La majoria dels articles i
estudis no van poder ser llegits ja que eren de pagament o bé no estaven
disponibles. S’han cercat articles a la biblioteca digital Scielo i a les bases de
dades PubMed, Elsevier i Medline mitjangant I'ajuda dels booleans: AND i OR.
EOL care, nurse AND palliative care, grief AND nurses, bereavement in nurses
of palliative care, compassion fatigue OR satisfaction fatigue. Es va cercar
també simptomatologia que ocasionava tenir cura dun malalt cronic,
esgotament amb la paraula clau “Burnout” i fatiga per compassié. Es van
obtenir un total de 84 articles, la majoria en llengua anglesa i una petita part en
llengua castellana. A aquests estudis se’ls va indicar els filtres “10 years”, “free
full text” i “review”. Els articles tractaven sobre les cures pal-liatives, les
infermeres del servei de cures pal-liatives, el procés de dol, les teories del dol

de diferents autors i la relacié de la infermera en cures pal-liatives.

També es va realitzar una cerca bibliografica a llibres en format de paper. Els
libres que s’han fet servir tracten sobre els autors rellevants sobre la tematica
del treball. Aquests sén: “Sobre el dol i el dolor” de l'autor David Kessler,
“Tasques del dol” de la psicoterapeuta Alba Payas, el llibre del Dr. J. William
Worden, “El tractament del dol: assessorament psicologic i terapia” i, finalment,

“Vetlleu amb mi” de 'autora Cicely Saunders.



5. DESENVOLUPAMENT

5.1 LES CURES PAL-LIATIVES

L’Organitzacié6 Mundial de la Salut (OMS) 2002° exposa sobre les cures
pal-liatives qué: “Les cures pal-liatives milloren la qualitat de vida dels pacients i
familiars que s’estan afrontant als problemes associats a una malaltia
potencialment mortal, a través de la prevencio i I'alivi del patiment realitzat una
identificacio precog, una evaluacido minuciosa i afegint tractaments pel dolor i
altres problemes fisics, psicosocials i espirituals.” Segons aquesta cita es tracta
de transformar una circumstancia natural, tragica i dolorosa en un procés huma

i digne.

En aquest context, la unitat de cures pal-liatives és un servei especialitzat que
permet tenir cures dels malalts i de families en situacio final de vida. Les cures
pal-liatives es van iniciar a principi dels anys seixanta a la ciutat de Londres on
Cicely Saunders* va liderar el moviment modern Hospice. Saunders* va fundar
I'Hospital St. Christopher Hospice amb un espai dedicat a les cures pal-liatives.
El moviment “Hospice” sorgeix amb la voluntat de millorar i proporcionar
benestar i confort als pacients moribunds. No només es treballa en I'estat de
final de la vida d’'un pacient sind6 que també tracta malalts en estat avancat
d’'una patologia, patologies croniques i pacients d’alta vulnerabilitat. En aquests
serveis es té clar que un pacient ha de ser cuidat en la salut i la malaltia fins al
moment de la seva mort. S’ha de mantenir al pacient en un estat de confort des
de que es diagnostica la malaltia en fase avancada fins el moment de la mort.
Les cures proporcionades han d’incloure tots els aspectes biopsicosocials de la
persona.” En aquest sentit, la infermera ha de pal-liar tant el patiment fisic com

el psicologic i/o espiritual del malalt del qui té cura.

En I'ambit de cures pal-liatives, I'eix principal és el pacient del que es té cura. El
pacient amb una patologia en fase de terminalitat és la persona que pateix una
malaltia cronica o en fase avancada i en el que la mort és propera.® Es un tipus
de pacient complex ja que, a banda de tenir necessitats fisiques com serien
pal-liar la simptomatologia, realitzar canvis posturals, o bé, ajudar-lo en les
necessitats basiques, necessita recolzament emocional. Aixd no només vol dir
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que la infermera s’ha de comunicar amb ell i acompanyar-lo en el proceés, sin6
que ha d’anar més enlla, fent que pugui expressar tots els dubtes que pugui
tenir, expressar les seves emocions, plorar, mostrar si té por als diferents
canvis que sorgiran en un moment o altre, etc.’ La psicoterapeuta Alba Payas®,
apunta que: “quan un malalt al final de la vida interpela als professionals de
pal-liatius que l'acompanyen, aquests s’enfrenten a un canvi de paradigma
terapéutic: quan la cura ja no és possible, ¢Qué queda per fer? Lautora®,
deixeble de la Dra. Elisabeth Kibler-Ross, apunta que la seva mestra li va
ensenyar que s’havia de construir un espai de seguretat, confianca, respecte i
no patologitzacio en el procés terapeutic tant del malalt com del seu entorn. Per
tant, Alba Payas mostra, a partir de Kibler-Ross, que el pacient en estat de

terminalitat ha de viure envoltat de pau, serenor i acceptacio.

5.2 LA MORT EN LA SOCIETAT ACTUAL

La mort és un tema tabu per la societat actual ja que se’n parla poc o
practicament res. El personal d’infermeria, enfrontat continuament amb la mort,
sovint tracta d’evitar parlar-ne si no €s amb la resta de personal i per questions
professionals.’ Seria important que el personal sanitari tractés el tema de la
mort d’'una manera tranquil-la i equilibrada, ja que és un fet inevitable, que

forma part de la vida i, en el cas de les infermeres, forma part de la seva feina.

Des de lantiguitat, la mort ha estat acompanyada de molts ritus que la
visualitzaven com soén: I'enterro i diferents ritus funeraris, com el de vetllar al
difunt o donar el condol als familiars. Aquests ritus sén necessaris, ja que
visibilitzen la realitat de la pérdua i faciliten el procés de dol que vindra a
posteriori.®® En l'actualitat, 'enterro segueix sent una manera d’acomiadar-se
de I'ésser estimat perd cada vegada es produeix d’'una manera més rapida,

intentant que el velatori sigui breu i evitant excessives mostres de dol.

En aquest sentit, Worden! indica que és necessari 'acomiadament de la
persona que ha mort per no perllongar o augmentar el risc de patir un procés
de dol patologic. Tot i que el dol que processi cada persona variara segons
I'edat, el sexe, la vulnerabilitat i sensibilitat de cadascu, i segons com sigui el

vincle mantingut amb la persona morta: familiars, amics, adults i/o infants.
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En el cas dels nens se’ls ha de fer particips, si aixi ho volen, perqué

s’acomiadin del difunt des d’una edat primerenca.*?

5.3. ROL D’INFERMERIA EN CURES PAL-LIATIVES

En aquest entorn s’ha de tenir en compte que la cura infermera és dirigida cap
a un pacient en estat terminal, en el que l'atencié dels aspectes anomenats
anteriorment en referencia al malalt en final de vida, pot afavorir a que el

pacient es senti molt més tranquil i segur.

L’objectiu dels infermers de la unitat de cures pal-liatives'® és proporcionar un
servei centrat en la individualitzacido de cada pacient i garantir 'autonomia del
malalt fent-lo particip de les cures. Els valors etics dels professionals han
d’estar presents en aquesta tasca.’* Tot i que, els professionals sanitaris tenen
uns coneixements i valors etics com a base, en el servei de cures pal-liatives hi
ha un protocol especialitzat.’® Segons el Dr. Balfour Mount,* la bioética en una
unitat de cures pal-liatives suposa la “visi6 multiprofessional i interdisciplinar”
per assistir al malalt i als seus familiars i destaca la importancia de treballar en
equip. La guia ética de la SECPAL,' exposa que és essencial la comunicaci6
entre el metge i la infermera per a que la informacié donada al pacient sigui
correcta i no hi hagi malinterpretacions. La infermera de cures pal-liatives, que
és la cuidadora principal professional, complementa i reforca I'actuacio del
cuidador informal (normalment un familiar de primer grau). Pero, si aquest no
existeix, tot el rol de cuidador recau sobre el professional sanitari. En el sistema

sanitari espanyol,*®

es considera que el metge de capcalera és el responsable
en la coordinacié dels diferents serveis que el pacient en estat final de vida
necessita. Aqui és on el malalt en fase terminal ha de ser atés per un “equip
funcional, és a dir, un conjunt de professionals que es coordinen amb el propi
pacient i amb la seva familia, segons necessitats, per oferir el millor de les
seves capacitats i habilitats”> Per tant, I'atencié primaria t& un paper central
junt amb I'atencié hospitalaria quan el malalt ho precisi. La coordinacié entre els
diferents serveis afavorira que I'atencié als pacients en fase terminal sigui

optima.
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En aquest sentit, el treball en equip segons la SECPAL™, pot ajudar a que els
professionals dedicats a cures pal-liatives comparteixin carregues i alliberin
tensions per tal de prevenir el Burnout i que la feina dels membres de I'equip
sigui satisfactoria. Aquesta feina en equip és un indicador del funcionament
correcte des del punt de vista tecnic i etic. Els conflictes que puguin sorgir dins
d’un equip multidisciplinar** s’han de deixar de banda perqué sén una amenaca
per la cura del malalt en estat terminal, ja que ha de ser ell el protagonista i el

centre d’atencio del servei de cures pal-liatives.

Per millorar les interrelacions entre els diferents membres dels equips de cures
pal-liatives, metges, infermeres i treballadors socials, la SECPAL apunta la
necessitat d’incloure professionals especialitzats en temes psicosocials.™
S’hauria d’arribar a un consens dins de l'equip, per afavorir que les
deliberacions a les que es puguin arribar siguin les optimes. La SECPAL creu
convenient que els diferents professionals que treballen en cures pal:liatives
estiguin capacitats en tots els sentits per realitzar aquesta feina i també tenir la
responsabilitat d’acceptar-la o de rebutjar-la, és a dir, es pot ser un gran
facultatiu perd no tenir capacitat de liderar un equip que es dediqui a I'estat
terminal d'un pacient, o una gran infermera que no tingui la capacitat
d’empoderament. Segons (Schut y otros 2001),” és basic el recolzament
psicologic en les unitats de cures pal-liatives tant per als pacients com a les
families. D’aquesta manera, arran del moén, han sorgit grups d’ajuda i
programes per aconseguir pal-liar els efectes psicosocials que envolten la
situacié d’'un malalt en estat terminal en les unitats de cures pal-liatives.
Worden (1997)* senyala que: “un exemple de programa d’assesorament seria
un grup de suport per a families en dol, promogut pel personal d’una unitat de
cures pal-liatives oncologica, on la mort ha estat anticipada i les families han
tingut l'oportunitat d’acomiadar-se.” En aquest sentit, es veu necessaria la
intervencid psicoterapéutica en aquesta unitat i que aquesta intervencié sigui

acceptada per I'equip de cures pal-liatives.

Un cop explicat el que pot ser el funcionament d’'un equip en el servei de cures
pal-liatives, aquest apartat es centrara en els rols que té la infermera, que
forma part d’aquest equip, perqué és un dels professionals que esta més en

contacte directe amb el pacient en situacio terminal.
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Per tant, s’ha de definir el paper que té la infermera d’un pacient en estat final

de vida en la unitat de cures pal-liatives.™

Els rols de la infermera de cures pal-liatives han d’incloure les cures en tots els
seus nivells: fisic, psicologic, social, cultural i espiritual tant en referéncia al

pacient com a la familia o entorn del mateix.

Perqué la infermera de cures pal-liatives pugui dur a terme aquests rols s’ha
d’establir quins son els objectius de la tasca dels professionals de pal-liatius.*®
Aquests objectius son: la cura, com a mitja, i la qualitat de vida i el confort, com
a finalitat. Segons el subcomité Europeu de cures pal-liatives de la CEE (1991),
“Les Cures Pal-liatives son l'assisténcia total, activa i continuada dels pacients i
les seves families per un equip multiprofessional quan l'expectativa médica no
és la curacié. La meta fonamental és donar qualitat de vida al pacient i a la
seva familia sense intentar allargar la supervivéncia. Ha de cobrir les
necessitats fisiques, psicologiques, espirituals i socials del pacient i la seva

familia. 2%

Segons aquests la cita, s’'indiquen diferents aspectes per aconseguir cobrir
aquestes necessitats que té el pacient moribund i el seu entorn. Un d’aquests
aspectes és la comunicacio que consisteix en fer particip al malalt i/o a la
familia d’alld que passa, donar informacid, expressar sentiments i pensaments.
La infermera es transforma aqui en la transmisora, és a dir, les paraules i el
saber escoltar al malalt del que té cura, sera basic per poder establir un procés
fluit de comunicacié. Aquest és un procés actiu entre malalt i infermera.
S’estableix una relaci6 amb un feedback comunicatiu en el qué la infermera ha
procurar saber utilitzar aquesta comunicacié com enlla¢ entre el pacient, ella

mateixa i 'entorn.*

La infermera ha d’informar sobre les prioritats del pacient i de la seva familia o
entorn, ha de saber que és el millor per a tots. S’apunta a I'article un terme que
és indicatiu del que necessita un pacient en estat terminal, aquest és la
beneficiéncia.’® En aquest rol, la professional estableix una relacié d’ajuda cap
al malalt pero la infermera ha de ser forta per poder ajudar. Aquesta
comunicacié ha de servir també per enfortir 'autonomia del pacient perqué

aguest senti que les seves preferencies sén valorades pel personal sanitari. La
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infermera ha d’estar atenta tant per satisfer aquestes necessitats com també
les necessitats de I'entorn del pacient. I, segons l'evolucié de la malaltia, la
comunicacioé haura de ser dosificada i canviant. Es important que la infermera
sapiga esperar les preguntes i dubtes del pacient. Aquest és qui marca la
relacio comunicativa. D’altra banda, la infermera ha de conéixer qué ha de

contestar, i quan no esta segura, ha de saber dir: “No ho sé”.**

Un aspecte important en la comunicacio és el silenci. Aquest s’ha de respectar.
Encara que, s’ha de saber reconéixer si és consequéncia de la seva malaltia o
simplement que el propi malalt no en vol parlar. El llenguatge infermera-pacient
ha de ser col-loquial, simple, no s’han d’utilitzar paraules que el pacient no
pugui entendre o que siguin dificils d’assimilar. Sera el pacient qui l'anira
mostrant sobre el que vol saber. D’altra banda, la infermera no pot ocultar

informacio ni mentir perqué aixo provocara desconfianga en el pacient.

En larticle “la cura en el pacient terminal”, es dona molta importancia al
llenguatge no verbal. La comunicacié no verbal és una part basica en I'acte
comunicatiu ja que doéna proximitat i confianca i aix0 es tradueix en la
tranquil-litat del pacient. S’apunta com I'objectiu basic de la infermera de cures
pal-liatives, el fet de “cuidar amb cura”*®> En aquest sentit, totes les cures
quotidianes com la higiene personal, la nutricié, tot el que pugui invair la
intimitat del pacient, ha de ser realitzat amb la maxima cura possible. La
infermera ha de respectar la intimitat encara que el pacient participi, i ha de ser

prudent per no endinsar-se massa en la intimitat del malalt.*®

Segons Virginia Henderson®®, la funcié6 fonamental de la cura d’un pacient
moribund per part de la infermera és: donar confort i qualitat de vida, coneixent

les necessitats basiques del malalt.

S’hauria de realitzar un pla de cures per aconseguir el benestar del malalt: amb
I'observacid, amb entrevistes (si és possible) i amb una avaluacié continua del

seu estat de salut, fent un seguiment.

A l'article s’apunta que la infermera de cures pal-liatives ha de conéixer que

davant d’un pacient en estat terminal el seu objectiu no és curar sin6 cuidar. El
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seu objectiu prioritari és la qualitat de vida del pacient®® i tenir en compte que

cada pacient és Unic i que, per tant, la seva realitat sera Unica.

Aixi doncs,’ la infermera de cures pal-liatives ha d’assumir dues funcions
basiques que sbn la de cuidadora i la de protectora, €s a dir, mantenir un
ambient segur entorn al malalt i protegir-lo dels efectes que pot causar la

malaltia. També ha de garantir els drets humans i legals del pacient.

En relacié a la comunicacio, la infermera, encara que el pacient estigui en un
estat d’agonia, no ha de deixar d’establir comunicacié, ha de parlar, tocar,
acaronar, acompanyar. El pacient agraeix aquesta actitud cap a ell i pot
respondre amb llagrimes, estrenyent la ma... De tal manera que no es sent sol

davant de la mort que s’acosta.
A larticle’” s’apunten unes caracteristiques propies d’aquesta relacio:

e La comunicacio de la que ja s’ha parlat anteriorment, és considerada
rellevant.

e La confianca és una de les caracteristiques de la relacié infermera-
pacient més destacada. Esta basada en la veracitat i la honestedat, és a
dir, s’ha de dir la veritat perd amb un llenguatge comu com s’ha dit
abans.

e La comprensi6 esta relacionada amb [I'empatia. Segons Cicely
Saunders, en el llibre “vetlleu amb mi”8, va expressar la importancia, no
pas d’empatia propiament, sin6 de posar-se en el lloc de l'altre. La
infermera ha d’aconseguir sentir el que sent el pacient.

e La preséncia. La infermera ha d’acompanyar al malalt com a persona
gue és i no pas com a professional. Cicely Saunders, va desenvolupar el
terme “compassio” com el coneixement i la comprensié del dolor alie i
I'alivi del mateix mitjangant intervencions técniques i d’acompanyament.

De tota manera,l’

aquesta implicacio tant forta, aquesta manera de
cuidar de manera compassiva pot provocar posteriorment la fatiga per
compassio de la infermera.

Hi ha un altre aspecte,'® que també pertany al rol de la infermera de cures

pal-liatives, que és la seva responsabilitat moral. Les seves decisions i les

seves activitats no només procedeixen de la seva professié siné també de les
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seves conviccions. Segons diu l'article’®, “Ha d’endinsar-se en el camp de la

Etica de la Responsabilitat moral amb el seu pacient.”

En definitiva, la infermera de cures pal-liatives ha de tenir la capacitat d'unir la
cura amb proximitat, confianca amb el pacient i relacionar-ho amb la justicia

(drets, obligacions...).

Quan arriba la mort*® la infermera té el rol d’ajudar i compartir el dol amb els
familiars. En aquest sentit, s'’exposa aquesta cita “tanqueu els ulls i colaboreu a
vestir al difunt, aixo6 també és cuidar amb cura”. Aquesta actitud de la

professional reverteix sobre I'entorn del malalt difunt.

En la linia de Cicely Saunders,*® Broyard apunta que la infermera que té cura
d’'un malalt en estat terminal ha de tenir en compte el patiment espiritual del
pacient i no nomeés el fisic, ja que el patiment espiritual i emocional afecta al
pacient en la totalitat de la seva malaltia. Per tant, la relacio infermera-pacient
és essencial alla on els farmacs no arriben. Queda clara la relaci6 que ha
d’haver entre la infermera de cures pal-liatives i el pacient, a la pagina 6 de
I'article “relacié infermera-pacient amb una malaltia avangada i terminal’, en la
gue estableix tres tipus de relacié que estan vinculades al rol que ha de tenir la

infermera de cures pal-liatives. Aquestes relacions sén:

e Relacié propera infermera-pacient: En la que s’estableix una connexio

entre ambdés. Els sentiments sén els protagonistes.*®

e Relaci6 sanitaria: En la que apareix la compassio i 'empatia perdo que

no significa sentir simpatia i amor entre ambdds.

e Relacié de cura: Es centra en reforcar els sentiments d’autonomia i

salut psicologica del pacient. Aquesta Ultima és basica en la unitat de
cures pal-liatives.*®

En aguest mateix article, Kitwood afegeix la relacido empatica.

e Relaci6 empatica: En la qué, entre el malalt i la infermera, es

desenvolupa un treball conjunt. Aquesta relacié es diferencia de les
altres perque el seu objectiu i la seva finalitat és la cura. La relacié

empatica facilita la cura. Aquesta esta en la linia de Cicely Saunders®®
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e Relacié terapéutica: S’afavoreix la salut del pacient i els beneficis que

s’obtenen.
Segons els diferents autors que s’han anomenat, existeixen uns beneficis, tant
pel malalt com per a la infermera, en aquesta relacido que s’estableix en una

unitat de cures pal-liatives.

Pel malalt es manté la seva dignitat fins al final com a persona Unica. Cada
pacient €s Unic i ha de conservar la seva autonomia i salut psicologica i els
beneficis per la infermera vindran donats, sobretot,’® per un augment
d’autoestima en la seva feina i una capacitat de reflexié en quan a veure la vida
d’una manera diferent, valorar el present, enriquint els seus valors propis,
reconeixent les seves limitacions i a fer-se més humil davant de la vida i de la

seva professid. Aprendra a acceptar la mort del pacient.

El coneixement que es produeix en la relacié entre infermera-pacient fa que el
treball de la infermera, el seu rol en la unitat de cures pal-liatives, millori i li

permeti anticipar-se a les necessitats del seu pacient.*

5.4 EL DOL

Es important descriure qué és el dol abans d’'estudiar els diferents autors

especialitzats en aquest tema.

La Societat Espanyola de Cures Pal-liatives (SECPAL)® explica que el dol és
un procés d’adaptacié que permet reestablir I'equilibri personal i familiar trencat
per la mort d’'un ésser estimat. Es caracteritza per I'aparicié de pensaments,
emocions i conductes provocades per aquesta perdua. En aquest sentit, el
Doctor Marcos Goémez Sancho® defineix el dol com una reaccié natural,
emocional i de comportament en forma de patiment i aflicci6 quan un vincle
afectiu es trenca. En aquesta reaccio el doctor inclou components fisics,
psicologics i socials perd amb una intensitat i durada que sén proporcionals al
grau i significat de la pérdua. Per Parkes® el dol és I'tinic desordre psiquiatric
funcional amb una causa coneguda, caracteristiques diferents i una evolucio
que normalment és predecible. Aquest procés® pot iniciar-se quan al pacient

se li comunica un pronostic de sis (0 menys) mesos de vida. En aquest cas la
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persona que patira el dol, familiar o amic proper, comencara aquest procés

considerat unic, universal, personal i doloros.

En aquest sentit, en relaci6 amb el tema que tracta aquest treball,?* cal
considerar que la infermera de cures pal-liatives que esta en contacte directe
amb la mort pot arribar a patir un procés de dol en relacié amb la perdua dels
pacients dels qui té cura. Aixi doncs, podria presentar una simptomatologia que
podria ser consequencia d’aquest dol, és a dir, podria manifestar angoixa,
depressid... arran de la carrega psicologica que ocasiona un procés com

aguest. Aquest procés pot desenvolupar problemes de salut.

5.4.1 AUTORS RELLEVANTS EN L’AMBIT DEL DOL

La Dra. Kibler-Ross, metgessa psiquiatra especialitzada en el dol,?® estudia,
sobretot, el dol durant el procés pre-mortem i el dividi en cinc etapes. Tot i que,
aguest estudi que va dur a terme anava dirigit a malalts moribunds, es pot
aplicar a persones sofrents del dol un cop el pacient és mort. En el llibre “Sobre
el dol i el dolor’** escrit per Elisabeth Kubler-Ross amb I'ajuda de David
Kessler, no es parla des del punt de vista del pacient moribund siné de la
persona que lamenta la perdua d’'un ésser estimat. Per tant, les cinc fases que
Kibler-Ross va establir pels pacients que estaven en situacio terminal, segons

I'autora, son aplicables al supervivent.

- En la primera etapa es produeix la negacio, en la qual la persona sofrent
pateix una distorsi6 de la realitat.”® Nega la mort o la pérdua. El sofrent
no creu que aquella persona que estimava no la pugui veure més.
Aquest sentiment apareix com una protecciod del cos i de la ment per,
despres, assumir la realitat futura sense la persona morta. Si aquesta
negacio persisteix, pot provocar malalties fisiques en el sofrent. “Per una
persona que ha perdut un ésser estimat, no obstant aixo, la negacio és
més simbolica que literal.” Elisabeth Kiibler-Ross. Es a dir, el sofrent no
entén que aquella persona que tant estimava no tornara mai més a
formar part de la seva vida. “La negacio no és la negacio de la mort que
acaba de succelr, fins i tot quan algu diu allo de: No em puc creure que

S’hagi mort. De fet, quan una persona diu aixo esta dient que aquesta
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mort és massa per a ella o per a la seva psique”.**

Segons l'autora, aquesta primera fase del dol ens ajuda a sobreviure a la
pérdua. Explica que la negacio i el shock ajuden a superar el moment i
possibilita continuar amb la vida.?* Aquests mecanismes protegeixen la
“psique” del sofrent. Quan s’accepta la pérdua comencga el procés de
curacio i la negacié disminueix.

A la seguent etapa, la de la ira, el sofrent reconeix la mort de I'ésser
estimat i se’'n adona de la realitat en la que hi viu.?®> Es en aquesta etapa
on la ira és protagonista. La ira que sent la persona que pateix el dol va
dirigida als propis familiars, objectes, animals de companyia... Les
persones que envolten a la persona dolguda no haurien de jutjar-lo,
haurien de deixar que s’expressés lliurement, ja que aquesta actitud esta
produida per un dolor intens, i, segons la Dra. Kibler-Ross, expressar
'emocid i les sensacions d'irritabilitat formen part del procés de curacio.
Kibler-Ross diu que la ira és una fase necessaria perqué el supervivent
enfili el seu procés de curacid. | és necessaria perque forma part del
comportament emocional ja que, segons l'autora, “Per sota de la ira hi
corre el dolor, el teu dolor.” En aquesta cita la doctora mostra que la ira
€s com una ancora del propi dolor, com un pont sobre el mar, com si fés
una connexié entre un mateix i els altres als qui es dirigeix la propia
rabia. La ira ha de sortir fent qualsevol tipus d’exercici o activitat.
L’autora aconsella que no s’ha de permetre que ningu interfereixi en la
importancia que té el sentiment de ira que sent el sofrent.?*

La tercera etapa és la de negociaci6.”® En aquesta fase la psiquiatra
manté que el sofrent desitja el retorn de la persona morta a canvi d’'una
negociacio amb Déu, ésser suprem, l'univers... En aquesta tercera etapa
el dolor és insuportable i la persona s’aferra a recursos que son
irracionals. El sentiment de culpa esta relacionat intrinsicament amb la
negociacio. La negociacié dona temps al sofrent per adaptar-se a la
nova situacio i permet comengar a reestablir una mica d'ordre en la
propia vida. Amb I'acceptacié de la mort es negocia perque aquesta no
sigui dolorosa i, quan es produeix el decés, la negociacio passa cap al
futur en tant que la persona sofrent negocia amb un ésser suprem tornar

a veure a la persona estimada al cel. La doctora exposa un exemple del
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cantant famés Eric Clapton en la que, amb la cancgé “Tears in Heaven”
descriu la mort del seu fill. “La lletra es pot interpretar com una part de la
fase de negociacid, quan el cantant es pregunta si podra deixar de plorar
quan el nen arribi finalment al cel”.**

En la quarta etapa, apareix la depressi6.”® Aqui el sofrent accepta i
entén que la mort és real i podria comencar un aillament social rebutjant
inclis als familiars més propers. Es planteja el sentit de la vida i els
sentiments estan buits només mostrant un dolor profund que esgota
fisica i mentalment a la persona sofrent inclis podent haver una actitud
d’enfrontament davant de la mort. En aquesta etapa la depressio no es
pot considerar, en un primer moment, com una patologia siné com una
terapia de sanacio. Segons l'autora, és una resposta normal a la pérdua.
“El que seria poc normal seria no sentir-se deprimit despres de la mort
d’algu estimat”. Elisabeth Kibler-Ross senyala que, si la depressié és
incontrolada i progressiva, la persona sofrent hauria d’acudir a un
professional per rebre terapia d’ajuda. D’altra banda, seria important
incloure en aquesta fase que la depressio ens permet revisar tots els
nostres sentiments sobre la pérdua.

La cinquena i Ultima fase s’anomena d’acceptaci6.?® En aquest moment
el sofrent accepta que la pérdua és irreversible i és el principi de
comencgar a viure sense |'ésser estimat. Aix0 arriba gracies a la
depressié que podria haver passat anteriorment. Es el moment en qué
es torna a conviure amb els propis sentiments i a retrobar forca en
I'entorn (amistats, familia...). Es important que el sofrent torni a la seva
vida diaria. Els sentiments de culpa van desapareixent i s’accepta la
mort com una part de la vida. Kiibler-Ross** en aquesta fase explica que
es produeix la curaci6 i amb ella arriba el record i la reorganitzacié de la
propia vida. Ja no estem enfadats ni amb Déu, ni amb el mén ni amb un
mateix. La vida continua i, poc a poc, el supervivent acceptara que ha de
fer nous lligams, noves relacions, escoltar-se a un mateix les propies
necessitats i donar temps a que el dolor minvi. “En la nostra vida fem
molts papers. esposa, pare, fill, familiar, amic. Et relaciones amb les
persones estimades d’una manera que ningu meés pot coneixer. La mort

d’'una persona toca a molta gent de maneres molt diferents; cadascu
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sent la perdua de manera individual. El teu deure, en el dol, és

reconeixer del tot la teva pérdua, veure-la com només tu pots fer-ho.

L’has de tractar amb respecte i donar-li el temps que necessita.”*

Un altre autor que ha tractat la mort i el tractament i estudi del dol és el Doctor

J. William Worden. El Dr. J. William Worden, professor de psicologia a la

Harvard Medical School i a la Rosemead School of Psychology de California,*

defineix el dol com l'experieéncia que pateix la persona enfront la pérdua d’un

ésser estimat després de la mort. Explica el procés de dol d’aquells que

envolten a la persona que marxa. En aquest sentit, Worden en quatre tasques

ens dona a conéixer aquest procés. Segons I'autor,'* el dol engloba una série

de conductes i sentiments que son reaccions caracteristiques d’aquest procés.

Aquestes reaccions son establertes per Worden en quatre categories:

1- Sentiments:

Tristesa: Es el sentiment més com( en les persones en dol.
Segons Parkes i Weiss, plorar és una senyal que inspira una
reaccio de comprensio i proteccio per part dels altres.

Enuig: El sofrent té una sensacio de frustracid i una experiencia
regressiva enfront la pérdua de la persona estimada. Aix0 es
tradueix en un desemparament que es manifesta en una
incapacitat d’existir sense la persona morta.

Culpa i autoretret: Per no haver estat suficientment atés el mort

abans de la perdua.

Ansietat: Pot ser lleugera o derivar en atacs de panic. Aquesta
ansietat, segons Worden, és consequéncia d'una sensacio
d’'inseguretat davant de la vida futura inclus es relaciona en la
presa de consciencia de la propia mort.

Solitut: Sobretot es manifesta en persones que han establert un
estret vincle. Segons Stroebe (1966) existeix una solitut
emocional i una altre social. El recolzament de I'entorn mitigara
aguesta solitut social, pero no la emocional.

Fatiga: Es presenta, segons Worden'!, com apatia i indiferéncia.

Aquesta pot ser simptoma d’una depressio.
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e |Impoténcia: Es presenta en el primers moments de la pérdua.

e Shock: Es produeix en les morts sobtades encara que també en
les esperades després d’una llarga malaltia.

e Anhel: Desig de fer quelcom. Es un mal en el sofrent segons
Parker'™.

e Emancipacio: Quan el supervivent experimenta una alliberacié de
la persona morta. Després, normalment, d’'una convivéncia
tiranica per part del mort.

e Alivi: Es produeix despres d’una llarga malaltia o si hi ha hagut
una relacio complicada.

e Insensibilitat: ElI supervivent es mostra insensible davant de la
perdua, sobretot, en les primeres etapes del dol. Aixo passa per la
gran quantitat de sentiments que s’acumulen. Es un estat de
proteccié davant aquests sentiments que desbordarien al sofrent.

2- Sensacions fisiques:
Worden es basa en els estudis de Lindemann (1944) per descriure els
efectes fisics relacionats amb el dol. Aquests sén: buit estomacal,
opressio al pit, opressio a la gola, hipersensibilitat al soroll, sensaci6 de
despersonalitzacié (res sembla real), manca d’aire, debilitat muscular,
manca d’energia, xerostomia (sequedat bucal).

3- Cognicions:

Segons Worden en el dol es desenvolupen diferents pautes de

pensaments que persisteixen i poden ocasionar depressio i angoixa:

¢ Incredulitat: Especialment si la mort és sobtada.

e Confusié: Provoca falta de concentracio, dispersio, oblits...

e Preocupacié: Pensaments dirigits al desig de recuperar a la persona
morta. Sén pensaments de caracter obsessiu i intrussius que
dificulten el procés del dol, és a dir, sén records conflictius.

e Sentit de preséncia: Esta relacionat amb I'experiéncia de I'anhel. Es

presenta com si el mort estigués present.

e Al-lucinacions: Poden ser auditives, visuals, i s6n normals en les

setmanes posteriors a la mort. Segons Worden, seria interessant

especular sobre algun fenomen metafisic.
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4- Conductes:

e Trastorns de la son: So6n normal en les primeres setmanes del dol.

Poden ser indicatius de pors a somiar, a no despertar...

e Trastorns alimentaris: Pot ocasionar ansietat pel menjar o anorexia.

e Conducta de distracci6

e Aillament social: Es una conducta d’evitacid enfront als demés, manca

d’interés pel mon extern...

e Somiar amb el difunt: Esta relacionat amb un sentiment de culpa que

pateix el sofrent.

e Evitar recordatoris del difunt: Aquesta conducta pot derivar en un dol

complicat ja que és millor, a mesura que avanci el dol, relacionar-se amb
objectes de la persona morta.

e Buscar i cridar en veu alta al mort

e Sospirar: Esta relacionat amb la sensacio fisica de la manca d’aire.

e Hiperactivitat desasogada

e Plorar: Les llagrimes alleugen 'estrés emocional. Esta en investigacio el
perqué i el com de la seva composici6 (Frey 1980).

e Visitar llocs o portar a sobre objectes que recordin al difunt: Aquesta

conducta és oposada a la debitaci6 dels records. El fet de portar
objectes del difunt pot estar relacionat amb la por a oblidar-se d’ell.

e Atressorar objectes que pertanyien a la persona estimada

Segons J. William Worden és necessari explicar totes i cada una d’aquestes
caracteristiques d’'un dol normal per poder mostrar la diversitat de conductes i
experiéncies que poden aparéixer en el procés del dol. Apunta Worden! que
és important no transformar en patologic un dol que pot ser normal. | aporta
que, si aquestes sensacions, experiéncies i conductes persisteixen en el temps,

s’hauria de pensar en I'existéncia d’un dol complicat (Demi y Miles 1987).

Worden, en quan a la comprensio del procés de dol, parla de I'enfocament que
li donen diferents autors i com el contemplen. Aixi explica les quatre fases
segons Parkes, Bowlby i Saunders,'! les cinc etapes de la Dra. Elisabeth
Kibler-Ross i les seves quatre tasques del dol. Worden explica que resulta més

atil per al tractament i la terapia del procés de dol el concepte de tasques de
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dol, ja que, la descripcié de les fases, per exemple, mostra una passivitat en

quan a la clinica del tractament del dol en el sofrent.

Per tant, Worden,** introdueix el concepte de tasques ja que déna al sofrent la
forgca necessaria per a que des de I'exterior pugui percebre de forma activa el

gue necessita per reconduir el dol.
L’autor exposa les seguents tasques:

- Tasca |: Acceptar la realitat de la pérdua. Es una tasca que porta temps i
en molts casos és complicada, ja que, “arribar a acceptar la realitat de la
pérdua porta temps perqué implica no només una acceptacié
intel-lectual sin6 també emocional™® Es més facil acceptar
intel-lectualment la pérdua que emocionalment. El ritual de I'enterro
ajuda a facilitar aquesta tasca.

- Tasca ll: Treballar les emocions i el dolor de la perdua. Worden utilitza la
paraula alemanya “Schmerz” per parlar del dolor perque inclou el dolor
fisic literal i el dolor emocional i conductual associat amb la perdua. Per
tant, és necessari'® “reconéixer i treballar aquest dolor” per evitar un dol
complicat. S’ha d’ajudar a facilitar aquesta segona tasca perqué la gent
no arrossegui el dolor al llarg de la seva vida. Per tant, s’ha de
reconeéixer el dolor, acceptar-lo, acceptar les sensacions emocionals que
el sofrent té, no minimitzar-les, sobretot, per I'entorn. John Bowlby
explica: “abans o després, aquells que eviten tot dol conscient pateixen
un colapse, habitualment amb alguna forma de depressié”. (Bowlby
1980)* L’assesorament psicologic en aquesta tasca, diu Worden, és
necessari.

- Tasca lll: Adaptar-se a un medi en el qual el mort és absent. Worden
mostra tres arees:

a) Adaptacions externes: Com influeix la mort en la vida quotidiana

del sofrent.

b) Adaptacions internes: Influéncia de la mort en la imatge que la

persona sofrent té de si mateixa.

c) Adaptacions espirituals: Influencia de la mort en les creences,

valors... Worden apunta, en aquest sentit, tres suposits de Janoff-
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Bulman 1992 sobre la reaccié del sofrent enfront el sentit que
tenia de la vida: que el mén és un lloc bo, que el mon té sentit,
que la persona en si és important. Encara que, a vegades, segons
Worden, la mort d’'un ésser estimat reafirma les creences, és a
dir, si una persona €s creient accepta la marxa de la persona i, en
altres casos, s’accepta la vida amb totes les consequéncies que
estan fora del nostre control, per exemple, el cas d’'una mare que
va perdre al seu fill en un accident d’aviacio al 1988 que va dir: “Al
llarg del temps s’accepten noves creences, o velles reafirmades o
modificades, per reflectir la fragilitat de la vida i els limits del
control”. (Shuchter y Zisook 1986).

En definitiva, no desenvolupar aquesta tasca Ill és no adaptar-se a la perdua.
El desenvolupament de noves activitats i seguir endavant amb la vida,
fomentant un nou sentit d’'un mateix i del moén, facilitara aquesta tasca.

Worden'®

- Tasca IV: Recolocar emocionalment al difunt i seguir vivint. Segons
Klass, Silverman i Nickman, (1996) les persones no es desvinculen dels
difunts sin6 que troben maneres de desenvolupar uns vincles continuus
amb ells. Worden®® explica que s’hauria de portar amb un mateix els
difunts, pero de manera que no interfereixin en la propia vida quotidiana.
Si es fa “podriem ferir la nostra propia identitat”.'® (Volkan 1985) Worden
diu que, tot i aixi, el sofrent no ha de tenir afeccié al passat, s’ha de
formar noves afeccions que no ens desvinculin amb els que es va
estimar abans. L'autor diu: “..es poden abordar varies tasques al mateix

temps. El dol és un procés fluid”**

Per a Worden el dol finalitza quan s’han completat les quatre tasques. No hi ha
dates ni temps exacte. “..un dol acabat és quan la persona és capac¢ de pensar

en el difunt sense dolor.”** “..quan una persona pot invertir les seves emocions

alavidaien els vius”*

L’autor conclou que el dol pot finalitzar quan el sofrent recupera el seu interés
per la vida, per si mateix, quan inicia nous rols, quan el record del difunt no li

produeix dolor.

26



Aquestes quatre tasques podrien solucionar-se sense ajuda, encara que, I'autor
aconsella assesorament. Pero si el dol es complica es necessita ajuda

psicologica o especialitzada.

Una autora reconeguda, especialitzada en el sector de cures pal-liatives, és la
psicoterapeuta Alba Payas. L'autora® defineix la teoria del dol com una
resposta natural de tothom, un procés universal que es pateix quan mor un

ésser estimat o proper.

Alba Payas,® com psicoterapeuta, tracta fonamentalment d’analitzar de quina
manera es pot afrontar la realitat del sofrent en el procés de dol post-mortem i
apunta una serie de tasques per fer possible una psicoterapia optima. Estudia,
mitjangant la teoria de la vinculacio i la separacié i I'ajustament traumatic i la
teoria cognitiva de I'estrés, com es pot arribar a comprendre I'experiéncia del
dol.

5.4.2 Teoria de la vinculacio i separacio d’Alba Payas

La teoria de la vinculacié que aporta Alba Payas® va ser formulada per (John
Bowlby 1979-71988): “..€s un constructe motivacional que ens ajuda a entendre
la tendéncia que els éssers humans tenim a crear vincles amb les persones
que ens rodejen, i per qué enfront la ruptura o 'amenaca de ruptura d’aquests

vincles reaccionem amb comportaments i emocions intenses...”

Segons l'autor, John Bowlby, hi ha diferents estils de vinculacié que poden ser
segurs, insegurs, angoixants, etc. | que, si no sén estables durant la vida

adulta, poden causar complicacions en el dol.

El model de funcionament intern® que es construeix des de la infancia defineix
la forma en qué la persona adulta es reconeix a si mateix i als altres i, per tant,
aixo condicionara la seva capacitat de relacionar-se i de vincular-se. Es a dir,
des de la infancia, altres autors com Ainsworth (1978), alumna de Bowlby, creu
que la vinculacio es comenca a construir des de ben petits i es desenvolupa en
els primers anys de vida. Com deixeble de Bowlby, Ainsworth,? explica que la
vinculacié és fonamental en la primera infancia i que es pot desenvolupar al
llarg de la vida de tota persona, sobretot en situacions complexes com pot ser

la mort. La funcié bioldgica que s’atribueix a aquesta conducta és la de
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proteccio. A partir d’aixd, aquesta autora, Mary Ainsworth, descriu quatre

models de vinculacio:

- Vinculacié _segura: El nen es troba en un ambient de confianca i

seguretat. Crea en els seus cuidadors un vincle que li garanteix la seva
protecci6 psicologica i fisiologica.
- Vinculacio insegura-angoixant: Es déna quan la resposta de la persona

adulta és impredicible pel nen. El nen pot vincular-se a la mare o al pare

depenent de les respostes.

8 «

- Vinculacié insegura-evitativa: Es desenvolupa quan® “el contacte és

dolorés”. Existeix, llavors, un sentiment de desconfiangca. Quan es
produeix aix0 en la infancia, el nen evita el contacte. “constrenyent
I'energia per a la vida”.?

- Vinculacié insegura-desorganitzada: Es presenta quan el comportament

dels nens es presenten de manera desorganitzada. S6n nens, fills de
pares que han patit situacions traumatiques durant la seva vida i que no

han estat resolts. (Main y Hesse 1990)

En aquest sentit, John Bowlby® apunta que, les reaccions enfront d’un dol

estan condicionades pel tipus de vinculacié que s’ha creat durant la infancia.

Es important afegir que, segons Bowlby, depenent del tipus de relacié que hi
hagi entre el sofrent i el difunt, es veura condicionada I'evoluci6 del procés de
dol i, per tant, es pot dir que hi ha diferents tipus de pérdues i diferents models

de dol complicat.
Ajustament traumatic

La persona que pateix el dol experimenta una destruccié del seu mén intern
que amb la terapia del dol post-mortem ha de ser reconstruit. Aquesta
reconstruccié va acompanyada d’'una simptomatologia que provocara un dolor
emocional que és necessari. Es molt important a tenir en compte la maduresa
de la persona que pateix el dol perque la terapia del dol estara en funcio de la
mateixa. Una persona amb esquemes mentals poc madurs necessitara d’'una

terapia més complexa que una persona més madura.

Davant d’'una situacié traumatica es produeix una oscil-lacié entre reaccions

d’intrussio i reaccions d’evitacio (Stress Response Syndromes, Horowitz, 1986,
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1993) com diu l'autor citat, la intrussié és aquella situacié en la qual el sofrent
sent de manera compulsiva pensaments i emocions relacionats amb la mort,
expressa un estat d’hipervigilancia i records fora del seu control. L’evitaci6 fa
referéncia a la negacio del procés. S’arriba inclus a 'amnesia, la disociacio o la
distraccio. Si I'event traumatic és molt fort, la simptomatologia que provoca el

proceés d’intrussio-evitacio pot indicar que existeix una patologia.

Aixi doncs, l'autor formula que és necessari cercar mecanismes de defensa
que afavoreixin el control emocional, i aquests mecanismes o processos de

control defensiu poden contribuir a una millora del afrontament del dol.

Alba Payas® apunta que hi ha emocions i simptomes que funcionen com
senyals que ens informen sobre el procés traumatic pero hi ha emocions que
inhibeixen el procés i la obstaculitzen. Per tant, €s molt important saber distingir
uns dels altres per entendre com sera el dol complicat i com establir una terapia
per reduir la simptomatologia en el procés del dol.

Teoria cognitiva de I'estrés

Alba Payéas® afegeix un element molt important que dificulta la terapia del dol,
aquest és l'estrés que produeix la mort d’'una persona estimada. Aquest estrés
posa en risc la salut i el benestar de la persona supervivent. El terapeuta ha
d’aconseguir estratégies d’afrontament. Segons (Susan Folkman 2007) “..la
mort d’un ésser estimat provoca una entrada dinformacio traumatica que ha de
ser valorada pel cervell. Segons l'autora, en una valoracio primaria s’assigna el
significat a I'event, i a partir d’aquesta es realtiza una valoracioé secundaria en la
qgue es consideren les diferents opcions d’afrontament.” Aquests processos de
valoracié determinaran I'emocié6 que donara origen a la simptomatologia,
afectes i condicions que tindra el sofrent. Aquests processos de valoraci6 faran
possible la intervencio del terapeuta davant d’aquesta situacio estressant. Aixi
doncs, tots els mecanismes d’afrontaments de caracter possitiu, el recolzament
d’amistats, activitats, etc. poden ajudar a que el dol sigui més suportable i que

hi hagi una acceptacié de la nova realitat.?

Depenent de I'event traumatic i el grau de situacions d’estrés que es produeixin
despres de la perdua, el dol pot ser considerat complicat. La psicoterapeuta
Alba Payas entén per dol complicat® una patologia que pateix un petit
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porcentatge de la poblacié a la que li costa recuperar-se a I'haver perdut un

ésser estimat i que és incapac de refer la seva vida. Es ddéna importancia a

aquest tipus de dol ja que és el que fa que la persona s’estanqui en un periode

de temps en el que necessitara I'ajuda de professionals que intervinguin en el

seu procés i puguin portar-lo amb mecanismes especifics que realitzin una

recuperaci6 futura.?’

5.5 TIPUS DE DOL

Segons 'article?® el dol es pot classificar en cinc tipus.

Anticipat: S’entén per dol anticipat aquella etapa en la qual una persona
se n‘adona que un familiar o persona propera, pateix una malaltia amb
pronostic terminal. Aquest és el moment en el que es produeix tristesa
en els familiars perdo també una adaptacié a una nova situacié. Per
exemple, es comparteixen sentiments, es tanquen relacions amb I'ésser
estimat... Es un moment de reconciliacid. Aparéixen situacions de
caracter familiar, econdmic i social que s’han de canviar.?

2
[ 8

Inhibit 0 negat: En aquest tipus de dol*®, la persona, no fa front a la

realitat de la pérdua. Aquest és un procés que s’ha de tenir molt en
compte per no convertir-se en un futur en una situacio patologica. Si que
és cert que en el moment “mortem” (quan la persona mor) poden
apareixer moments en les quals la persona propera al difunt no accepta i
no vol veure la realitat. Aquest, pero, ha de tenir una curta durada ja que
si s’accentula pot arribar a ocasionar danys tant fisics com psicologics.

Cronic: Dins d’'aquesta etapa es perllonga el procés de dol convertint-se
en un estat malaltis. S’ha de tenir present totes les etapes que comporta
un procés de dol per a que aquest pugui concluir satisfactoriament. No
tothom té el mateix temps disposat per passar per aquesta etapa pero
quan aquesta té una durada excessiva és quan poden sorgir els
problemes com simptomatologia o patologies psicologiques que
inhabilitin a la persona de fer una vida normal. Depenent de la
personalitat del sofrent, apareix una simptomatologia diferent. A les
persones propenses a la depressio, aquesta pot apareixer com una

patologia, en canvi, en persones que tenen recursos per gestionar el dol,
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si han quedat guestions sense resoldre amb la persona difunta, apareix
en el sofrent un sentiment de culpa que no li permetra viure la seva vida
quotidiana d’'una manera optima. El problema fonamental en aquest
tipus de dol és aquesta culpa, no pas el patiment. En persones
autosuficients, és a dir de caracter fort acostumades a enfrontar-se a
problemes greus, apareix una tendéncia a baixar la propia autoestima.
La durada d’aquest procés pot abarcar fins i tot tota la vida de la persona
sofrent.*°

t29

Complicat o patologic: Parlem d’un dol patoldogic o complicat™ quan el

procés de dol s’allarga en un temps perllongat i la persona en aquest
periode anomenat no sent millora. Aquest procés pot repercutir a que la
persona pateixi malalties psicologiques com depressio, angoixa, manca
d’autoestima o, fins i tot, inseguretat o veure’s incapa¢ de realitzar les
tasques habituals. Aquesta complicaci6 pot acabar ocasionant
patologies mentals i en conseqiiéncia la persona comenca un tractament
terapeutic fent que augmentin les baixes laborals, ingressos
hospitalaris... creant un cost economic important.

Segons el Dr. J. William Worden'! el dol complicat es manifesta de
diferents maneres i se 'ha anomenat de diferents formes: I'autor diu que
el dol complicat, a vegades se li diu patologic, no resolt, complicat,
cronic, retrassat o exagerat. Perd, quan un dol té reaccions anormals en
el sofrent es parla de dol complicat que és quan la persona esta
desbordada i té conductes desadaptatives i, per tant, no avanca en el

procés del dol cap a la curacio.

Dol desautoritzat: El concepte dol desautoritzat® fa referéncia a una
dimensié de caracter interpersonal i es dona en aquelles persones que
pateixen un dol que no poden reconeixer publicament, que no poden
expressar-lo. Particularment, aquestes persones en aquest moment no
poden rebre el recolzament del seu entorn, sobretot laboral, i no sén
reconeguts com sofrents del dol. Per tant, no sén escoltats. Rafael San

Roman, psicoleg especialista en dol i pérdues,®

mostra exemples del
dol desautoritzat. Un d’ells molt comu és el d’aborts. En aquest proceés,
un cop s’ha mort el nadd o el fetus, els pares es troben en un dol

desautoritzat perque l'entorn els mostra un menyspreu dient per
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exemple: “Si no tenies un fill, no pots haver-lo perdut”, perque a la nostra
societat si un nen no ha nascut no és considerat fill perqué no se'l
coneix, no s’han viscut experiéncies... Un altre dels exemples més
rellevants és el dol de les persones adoptades. Normalment la majoria
de persones que pateixen aquest dol desautoritzat el passen en silenci.
No parlen sobre les emocions que contenen i aix0 desemboca en
simptomatologia que detecta el metge de capcalera un cop aquest
procés complicat ja s’ha instaurat. Alba Payas® descriu que aquesta
deteccié tardana podria evitar-se si els psiquiatres, psicolegs i
terapeutes realitzessin un seguiment previ al post-mortem. Alba Payas®
apunta que, en el cas del dol desautoritzat, aquest es produeix com: “El
resultat del fracas en el paper de l'entorn social i familiar com escut
protector en el curs del desenvolupament del dol”. D’aquesta manera el
sofrent es troba sol i patint sentiments d’alienacié. L’autora aporta
exemples d’aquest tipus de dol:

- Relacions no reconequdes: “; Aniras al funeral d’'un pacient? T'impliques

massa’.
- Perdua no reconeguda: Mort perinatal. “No passa res, ja tindreu més
fills”.

- Sofrents _exclosos: (nens, persones grans, persones amb discapacitat

psiquica) “Ells no s’enteren”.

- Circumstancies particulars de la mort: (suicidi, sobredosi) “Ell s’ho ha

buscat”.

Tots aquests exemples, diu Alba Payas,® mostren que els conceptes de dol
desautoritzat i trauma acumulatiu es superposen i estan lligats a la

desautoritzacio per part de la societat.
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5.6 LES INFERMERES ENFRONT EL DOL

L’estudi mostra que el major nombre de persones que formen part del col-lectiu
d’'infermeria son dones. En el personal d’infermeria predomina tradicionalment

el sexe femeni.*?

En quan als estudiants d’infermeria, un dels estudis® mostra que tenen més
facilitat d’expressar els seus sentiments i les seves emocions les dones que els
homes. Segons aquest estudi, els estudiants que tenen major atencio

emocional, presenten meés ansietat enfront la mort.

Per tant, si s’hagués de parlar d’'un perfil idoni per la salut emocional de la
infermera de cures pal-liatives, per afavorir una qualitat assistencial, la
professional hauria de tenir desenvolupades les tres dimensions de la
intel-ligéncia emocional: atencio, claredat i reparacio. Es a dir, si la infermera,
que esta cuidant d’'un malalt terminal ha de saber gestionar les seves emocions
i afrontar les situacions de patiment i de mort, les consequéncies que podria
produir el dol serien menors. A més a més, existeix una relacido entre la
intel-ligéncia emocional, la resiliéncia i 'autoestima amb les actituds enfront la
mort que té la infermera.®® Perqué, per una banda, si la infermera assumeix que
la mort i el patiment formen part de la seva feina, probablement accepti les
situacions adverses que li puguin venir i, si té confianca en si mateixa i en les

seves capacitats, I'afectacié emocional davant de la mort no I'afectara tant.

Aixi doncs, tal i com mostra I'estudi, a major claredat i reparacido de l'estat
emocional, millor qualitat assistencial; a major resiliéncia, menor angoixa
enfront la mort i major autoestima i a major acceptacio de la mort propia i de

l'altre.

Segons el Dr. J. William Worden, “En una personalitat normal i sana hi ha un
equilibri entre les percepcions positives i negatives de I'autoimatge.”™ Es a dir,
una infermera amb una personalitat capa¢ de reconeixer virtuts i defectes
propis, té un perfil més adient per estar al carrec d’un servei com és el de cures
pal-liatives i sabra gestionar de millor manera el possible dol enfront la mort

dels seus pacients.
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5.7 FACTORS DE RISC PER AL DESENVOLUPAMENT DEL DOL

Segons Alba Payas “Per poder valorar i comprendre I'alcang de I'impacte que la
mort d’'un ésser estimat produeix en les nostres vides, en primer lloc, hem de
saber per quée és tant important per tot ésser huma la creaci6 de llagos
significatius amb les persones que el rodegen”® En aquesta cita, l'autora
mostra la importancia del vincle entre dues persones, el supervivent i el difunt.
El vincle que s’estableix entre ambdds podria determinara la intensitat i

desenvolupament del dol.

En aquest sentit, el risc fonamental dels professionals de cures pal-liatives és el

patiment d’un dol patolodgic després de la mort d’'un pacient.

Existeixen diferents factors de risc que contribueixen a que el dol es presenti.®*
La falta de coneixements que té el propi personal sanitari en general i els
carrecs superiors sanitaris fan que la falta de recolzament cap a aquests
professionals sigui un factor de risc important per I'evolucié del dol._(Klass,
1988; Parkes, 1972)° La solitut i l'aillament augmenten el risc d’'una manera

pronunciada en el procés de dol.

Els factors de risc es classifiquen segons®*:

e Tipus de mort: Si la mort del pacient es presenta de manera sobtada i, al

professional sanitari, li apareix un sentiment de culpabilitat com si no
hagués arribat a temps la seva cura, repetint-se frases com: “Si

I'haguéssin portat abans...”>*

si la mort no és previsible en un curt
periode de temps, o bé, si la persona que ha mort ha patit una mort lenta
i dolorosa és més facil que el dol es compliqui.

e Caracteristiques de la relacié entre la infermera i el mort: Aquesta pot

afectar en major o menor grau, depenent de la intensitat de la relacié
entre el pacient mort i la infermera. Worden'' comenta que: “Les
variables relacionals defineixen el tipus de relacié que tenen la persona
amb el difunt.” Depenent de la intensitat d’ambivaléncia d’aquesta
relacio, el risc de patir un dol, per part de la infermera, sera més fort o
menys. Aixo vol dir que, si entre el malalt en estat terminal i la infermera

hi ha un alt grau d’ambivaléncia, sera dificil que la infermera pugui dur el
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seu procés de dol a bon terme, ja que, els sentiments cap al pacient
poden ser de caracter negatiu o positiu i aquesta hostilitat no s’expressa
com a tal. Segons Worden, aquesta incapacitat d’afrontar 'ambivalencia
amb un pacient en estat de terminalitat provocara en el procés de dol un
sentiment de culpa que dificultara la sanacio de la supervivent.

Un factor essencial per reduir I'angoixa del malalt i del cuidador és la
comunicacié. La comunicaci6® es transmet mitjancant llenguatge verbal
i no verbal. Molt sovint el pacient esta confus amb la situacié en la que
es troba. Es mostra indiferent, cansat, a consequencia del tractament
que afecta al seu estat animic. Si el pacient és conscient hem de tenir en
compte la comunicacio verbal, és a dir, la infermera s’ha d’interessar
amb preguntes obertes com: Com es troba avui? Qué li preocupa? Vol
que en parlem? La infermera ha de mostrar atenci6 a les seves
respostes i, despres, intentar solucionar els problemes que presenta i
perque creu que es troba aixi. Ha de mostrar-li el seu suport i la manera
en que pot ajudar-lo. En el cas que el malalt estigui inconscient és quan
la infermera ha de tractar de comunicar-se amb ell mitjancant la
comunicacié no verbal. Pot mostrar afecte cap a ell a través del tacte,
agafant-li la ma, acariciant-li el cap, parlant-li (encara que no rebi
resposta), etc. Aixi, aquest vincle entre pacient-infermera,*® pot fer-se
meés estret. En aquest contacte comunicatiu intervé una major empatia i
aquest procés de comunicacié haura de ser continuu i gradual. Aixo
comporta que, per ser eficient, el professional ha de saber percebre tots
els missatges verbals i no verbals i saber respondre de la mateixa
manera. Per tant, s’ha de tenir present que un professional d’infermeria
que cuida a aquest perfil de pacient rep a diari carrega emocional (de
més o menys intensitat). En conseqiiéncia, un estudi®® ha mostrat que
els cuidadors principals, la majoria, es medica amb antidepressius i
altres tractaments per solventar o ajudar a dur de la millor manera
aquest patiment constant.

Caracteristigues del supervivent: Aquest factor depén de diferents

variables. Worden apunta, com un dels factors de risc, el de la
personalitat del supervivent: “Aquests factors estan relacionats amb el

caracter de la persona i com aquest afecta a la seva capacitat per
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afrontar el malestar emocional. Hi ha algunes persones que soOn
incapaces de tolerar el malestar emocional extrem, aixi que s’aillen per
defensar-se dels sentiments intensos. Tot i que, degut a la seva
incapacitat per tolerar-los, fan un curt circuit en el procés i desenvolupen
un dol complicat.”™ Aixi doncs, segons la personalitat de la infermera, si
la persona és més sensible a situacions dificils, si presenta inseguretat,
manca d’autoestima, si té dificultats en expressar els seus sentiments, té
major risc de dur a terme un procés de dol disfuncional. D’altra banda, si
pateix algun tipus d’esgotament fisic o mental anterior, si es sent
culpable, o bé, si no ha assolit un dol passat, Worden anomena factors
historics a aquest tipus de circumstancies, dient que: “Les persones que
han tingut dols complicats en el passat tenen una major probabilitat de
tenir-los al present... Aquelles persones que han tingut un historial de
depressions també corren un major risc de desenvolupar una reaccio
Pk}

complicada.

Circumstancies socials: Aquest factor fa referencia a les relacions

socials i familiars de la infermera. Si es troba sola, si no té bona relacio
amb l'equip professional, si no té amistats properes... Worden parla de
(Lazare 1979) quan es refereix als factors socials com a factors de risc.
“Lazare destaca tres situacions socials... la primera és que no es pot
parlar socialment de la perdua... la segona és la negacio social de la
pérdua.”™ O sigui, I'entorn de la infermera actua com si aquesta pérdua

£

no hagués passat, “..una tercera dimensié social que pot produir
complicacions és l'absencia d’una xarxa social de recolzament.” (Lazare

1979)

Finalment, David Kessler, amic i confident de la Dra. Elisabeth Kiibler-Ross, va

formar part de l'equip de desastres d’aviaci6 de la Creu Roja.?* Com

professional en aquest ambit explica que el cimul de dols passats, de pérdues i

del contacte diari amb la mort provoca en ell un aprenentatge per a viure amb

la pérdua, pero: “El dolor és una intensa resposta emocional a la pérdua.

Reflecteix un lligam que s’ha trencat. Encara més important, el dolor és un

viatge emocional, espiritual i psicologic cap a la curaci6.” Amb aquesta cita

'autor argumenta que, malgrat que el procés de dol sigui un cami dificil pel
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professional que treballa a diari amb la mort, s’ha de superar el dolor que es

pateix davant la pérdua per arribar a curar I'anima, la psique i el cor.

Per ultim, s’ha de tenir present una altra circumstancia per aconseguir una
bona praxis en la unitat de cures pal-liatives, perd en la que la infermera rep
una carrega emocional afegida. Aquesta es produeix durant el procés de cures
que rep el pacient en el moment de final de vida.*® S’ha de conéixer si el malalt
ha fet Testament Vital. S’ha de valorar si s’han de realitzar técniques invasives
com Intubacié Orotraqueal, Reanimacié Cardio Pulmonar (en cas de Parada
Cardio Respiratoria), entre d’'altres. En aquest moment, s’ha de consultar amb
la familia quines eren les Gltimes voluntats del malalt.*® El personal sanitari es
troba de nou implicat de manera involuntaria amb una decisié crucial. Aquesta
implicacié és un risc que també pot influir en el seu dol post-mortem. En cas de
no tenir familia, és necessaria la signatura del metge i de la infermera com a
testimonis. Moltes vegades la familia es nega a posar fi al patiment ja que
veuen que l'esperanca de vida s’acaba. “En els casos en els que el pacient no
€s competent (per inconsciéncia), i no existeix testament vital, és precisa la
designacio del que els anglesos li diuen “proxy”, és a dir, un apoderat o tutor
que decideixi en el lloc del difunt i a favor seu; generalment es tracta d’un

familiar que coneix concienciadament les creences i predileccions del malalt.”

En aquesta linia, un estudi realitzat a extrem orient (Tan, Seah, Chua, Lim &
Phua, 2014)* mostra que la decisié final és presa per la familia. D’altra banda
a occident es pregunta als familiars si existeix testament vital. En el cas de no
haver-hi, es produeix un estrés afegit en tot I'equip interdisciplinar, incloent
infermeria, ja que sén intermediaris entre el benestar del malalt del que té cura i
les intencions de la familia en mantenir-lo amb vida. Sén situacions dificils per
ambdues parts si el malalt no és conscient i, aquesta situacié pot agreujar
I'estat d’esgotament psicoldgic que pateix la infermera. Es important a tenir en
compte, arran de les conclusions extretes de I'article, que la presa de decisions
per part dels pacients i la propia familia esta relacionada amb el nivell

d’educacio, cultura i tradicions tant dels pacients com de I'’entorn.
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5.8 EL PROCES DE DOL EN LA INFERMERA DE CURES PAL-LIATIVES

“Afrontar la mort vol dir afrontar-se al final d’esperances i projectes.

El dolor no és només fisic i social, també és profundament emocional. De fet, el

dolor mental pot ser el més irreductible de tots.” Cicely Saunders.*®

Entre els professionals de la salut, especialment el de les infermeres que
treballen en les unitats de cures pal-liatives i que estan en contacte continu
amb la mort dels seus pacients i amb el dol de les seves families, es produeix

un alt nivell d’estrés i d’esgotament fisic i mental.

L’estat emocional de la infermera s’altera. Aquest estat s’esdevé a causa de

I'estrés, 'ansietat i angoixa que pateix el cuidador, en aquest cas, la infermera.

Segons J. William Worden,™

en relacié als professionals que treballen amb
pacients moribunds, explica que el professional ha de saber gestionar totes les
emocions que es puguin produir en la seva feina aixi com reconeéixer la
simptomatologia fisica que pot esdevenir arran de la cura d’un pacient en etapa
terminal. “El primer és conéixer les propies limitacions personals respecte al
nombre de pacients amb els que es pugui treballar intimament i estar vinculat
en qualsevol moment. Es pot treballar amb cert nombre de pacients i fer un
treball adequat, pero hi ha un limit definit en el nombre de pacients moribunds
amb els que es pot treballar i mantenir algun tipus de relacié de vinculacio
profunda.” Es a dir, la infermera ha de saber quines son les seves limitacions i
hauria de no implicar-se profundament amb molts malalts, ja que, si existeix
una vinculacio estreta, la perdua pot provocar un dol que la infermera haura de

tractar.

Seguint en la linia de Worden,'! a causa de la tasca feta a la unitat de cures
pal-liatives, existeix un problema que apareix entre les infermeres que hi
treballen, aquest és el Burnout. El Burnout és el concepte que es dona a
'esgotament fisic i emocional que pateix un cuidador que esta al carrec d’'un
malalt cronic, terminal o d’alta vulnerabilitat.? En un dels estudis referéncia
realitzats sobre la sobrecarrega dels cuidadors principals de pacients terminals,

trobem com el perfil d’aquests presenta, com a simptomes, ansietat i depressio,
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principalment. Adoptar el paper de cuidador principal provoca un gran impacte
a la salut del mateix. Si aixo ho visualitzem des del punt de vista professional,
la infermera és la persona que esta 24 hores amb el malalt (en diferents torns)
i, tot i no ser familiar, manté sobre si mateixa una important carrega d’emocions

i sentiments cap al pacient.®’

El Burnout i un estrés acumulatiu pot afectar de manera directa a la vida
personal de la infermera, fent que puguin aparéixer problemes en la seva vida
social, estructural i emocional. L’autor* apunta que la cuidadora formal pot
evitar aquest Burnout si practica el dol actiu. Aquest dol consisteix, entre
d’altres, a assistir al funeral del malalt si amb aquest tenia un vincle especial,
també ha d’acceptar la propia tristesa després de la mort d’'un pacient i no tenir
sentiments de culpabilitat si no experimenta les mateixes emocions de dol

d’'uns pacients en relacié amb uns altres.

Com a ultim punt, Worden afegeix que la infermera hauria de saber de quina

manera pot envoltar-se d’'un entorn que li doni el recolzament que necessita.

En el dol de les infermeres de cures pal-liatives hi ha major risc de que aquest
dol sigui disfuncional. Segons Klass (1988) y Parkes (1972) “La manca de
recolzament es considera un factor de risc important per a I'evolucié del dol i ha

estat aixi descrit en nombroses investigacions.”™

Segons Alba Payas, el dol de les infermeres de cures pal-liatives és un dol

| “

desautoritzat. Aquest dol “..es refereix a la dimensié interpersonal o aspecte
social i s’aplica a aquells dols que no poden ser socialment reconeguts ni

publicament expressats.” (Doka 1989,2002,2008)2

En un estudi realitzat per diferents professionals?®®, Alba Payas fa veure com el
sector anomenat anteriorment és desconegut per la majoria dels experts o, si
més no, irreconegut. La falta i abséncia de coneixements sobre els
professionals de la salut de cures pal-liatives fa que els cuidadors formals no
tinguin el suport especialitzat necessari, per tant, pot sorgir un dol desautoritzat
en el personal sanitari perqué aquest dol no és socialment reconegut i no pot

ser publicament expressat.

Dins del dol desautoritzat (Doka)®, va definir quatre categories d’aquest tipus de
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dol:

- Larelacid no és reconeguda. Es podria incloure el dol de la infermera de
cures pal-liatives en aquesta categoria. O sigui, quan el vincle entre el
supervivent i el difunt no esta valorat socialment com perqué hi hagi un
dol.

- Els vincles no son valorats socialment, per exemple en el tema que ens
pertany, la mort d’un pacient amb el que la infermera tenia una relacioé
especial pot ser integrada en aguesta categoria del dol desautoritzat.

- La pérdua no és reconeguda, o sigui: el que mor no és socialment
valorat significativament.

- Les circumstancies particulars de la mort. Poden influir en com la
societat no recolza al sofrent quan aquest ha estat cuidant d’'un pacient

amb aquest perfil: suicida, pacients amb VIH o mort per sobredosi.

El conjunt de sentiments pot afectar de manera directa a la vida personal de la
infermera, fent que puguin aparéixer problemes en la seva vida social,
estructural i emocional. Aixd en un cuidador principal informal, proper al
pacient, pot provocar claudicacio familiar, és a dir, que sorgeixin problemes en
el vincle familiar arran de l'estrés i sobrecarrega que pateix. Per tant, la
comunicacié entre la familia i la infermera ha de ser constant i fluida. Se’ls ha
d’informar i explicar perque aixi la familia pugui expressar la seva pena i, d’altra
banda, se’ls ha de consolar i oferir recolzament tant personal com professional.
Tota aquesta relacié entre familia-infermera es produeix en I'etapa pre-mortem i
post-mortem i aixo provoca a la professional un desgast afegit al que suposa el

dol pel pacient difunt.*

Aquesta implicacié fara que la cura del malalt sigui més efectiva, pero,
provocara un desgast important en la infermera. Aquest sentiment sorgeix arran
de l'alta empatia que té la infermera amb el propi pacient i la familia d’aquest al

percebre els sentiments d’'impoténcia i tristesa.**

En un estudi realitzat a Liverpool, (Sabo, 2006)** s’ha observat que el personal
d’infermeria declarava un sentiment de frustracié envers a la seva feina, pero,
cercant el problema principal d’aquest sentiment que percebia el personal

d’'infermeria, es va arribar a la conclusi® que la comunicacié entre els
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professionals era essencial per aconseguir una millora en la qualitat

assistencial.

S’han realitzat estudis arreu del mén on es mostren que els efectes de les
cures al final de vida produeixen en el personal sanitari una simptomatologia
semblant d’impoténcia, angoixa, intranquil-litat, negativitat i repercussions
psicologiques i de salut mental en aquests professionals de diferents indrets del
mon. Aixd s’agreuja amb una por de comunicar aquest estat als referents de
'hospital i la situacié d’aquests professionals €s molt sovint de solitut davant

d’un problema que hauria de ser recolzat per un equip meédic.**

En aquesta linia, en un estudi fet a Australia,”® es presenta la figura del
Formador. Aquest professional, especialitzat en tenir cura del dol del personal
sanitari, resulta ser clau per la prevencio i deteccio del dol en el personal de la
unitat de cures pal-liatives. Aquesta figura en si uneix els serveis que, de fet,
estan entre les diferents unitats de I'hospital. Aquest Formador expressa que:
“...Jo com a cuidador vaig necessitar ajuda, no sabia a on anar...” aqui es veu
gue una persona, experimentada en el patiment i que ha estat infermer en
cures pal-liatives i ha estat en contacte amb la mort, s’adona de la importancia
de l'existéncia d’'un equip que atengui al personal sanitari de cures pal-liatives

Unica i exclusivament.

Les persones que es dediguen a les cures pal-liatives son éssers humans i, per
tant, poden tenir por a la mort, fatiga per compassié,*? poden desenvolupar una

disfuncié psicologica amb estrés i depressio, etc.

Normalment, les infermeres no obliden als pacients que han estat cuidant,

sobretot aquells amb els que han tingut un tracte més profund.

Un cop s’ha produit la mort del pacient, apareix una nova situacidé que pot
portar consequencies negatives encara més profundes en les infermeres de
cures pal-liatives. Parlariem del dol post-mortem. La infermera pot trobar un
buit en les seves tasques quotidianes de la persona que ha estat cuidant un

temps.

Aquest dol pot convertir-se en un dol complicat’* pel fet que les infermeres

treballin amb pacients moribunds. El fet de treballar a diari amb la mort pot
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ocasionar dificultats per gestionar el dol. A una persona no se li acostuma a
morir més d’un individu en un curt periode de temps i aixo fa que pugui treballar
el dol de manera optima, tenint aquest millor resultat. En canvi, a una infermera
que treballa amb la mort dia a dia, li pot resultar més complicat gestionar-lo

correctament ja que haura d’assumir diferents dols en molt poc espai de temps.

Segons l'estudi,** es va fer un analisi dels processos de mort a la unitat de
cures pal-liatives. Es va veure que hi havia tres tipus de processos després de

la mort del pacient.

- En primer lloc, sense complexitat, la familia acceptava amb resignacio la
situacio. Per I'equip d’infermeria era més facil d’establir comunicacio
amb la familia.

- En segon lloc, apareix el de complexitat mitja en el que hi havia un
impacte emocional fort i aquestes es transmetien a I'equip professional,
provocant angoixa i carregues sentimentals.

- |, finalment, esta el grup d’alta complexitat en el qual trobem una forta
sobrecarrega emocional en la familia que transmet a la infermera una
dificultat afegida que pot provocar posteriorment que el seu grau de dol

s’incrementés al veure el patiment familiar.

En aquest sentit, les infermeres de les unitats de cures pal-liatives presenten un
quadre de desgast que es va denominar fatiga per compassio per Joison a la
Revista Nursing 'any 1992.%° Jeffrey Kottler va expressar la importancia

d’aquest sindrome al seu llibre “Terapia Compassiva”.

El terme “Fatiga per compassio” va ser definit 'any 1982 per I'autor Figley, com:
“Concepte que s’ha desenvolupat en el camp de l'estudi del trauma i que fa
referéncia a la tensio traumatica secundaria, o el que és el mateix, -al cost de

preocupar-se pels altres o pel seu dolor emocional-"

Existeix en la fase pre-mortem una tensio psicologica en la infermera per tal
que el malalt no s’assabenti de quin és el seu pronostic. Aixd provoca estrés i
angoixa, és a dir, fatiga per compassio. En I'estat post-mortem, es donen casos
d’'infermeres que s’allunyen del malalt perqué senten por a la mort ja que troben
gue és una situacié angoixant, tragica i traumatica. De tal manera, segons

larticle de Sealey et. Al 2015*, s’arriba en molts casos a un grau d’estat
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depressiu i dimpoténcia que s’ha proposat recentment per algunes
investigacions empiriques que s’identifiqui el dol de la infermera com una

malaltia.

Quan la feina d’aquestes infermeres esta exposada continuament amb la mort
es produeixen efectes secundaris nocius per la seva salut mental i fisica.?
Aquestes consequéncies son provocades per un estrés laboral cronic i poden
veure’s reflexades en una fatiga cronica, cefalees, migranyes, alteracions
gastrointestinals, alteracions respiratories, alteracions dermatologiques i de la

son, menstruals, sexuals, musculars...

Des d’'un punt de vista psicologic, apareixera angoixa, depressio, irritabilitat,
disforia, baixa autoestima... aquest cumul de sentiments pot provocar una

frustracio professional fins al punt d’abandonar la feina.

Per tant, també aparéixen consequéncies relacionades amb el tema econdmic
ja que s’incrementa I'absentisme laboral i hi ha una falta de competéncia i de
concentracio dins del servei de cures pal-liatives quan la infermera no esta
tractada médicament si pateix un procés de dol complex.'* Worden apunta que
“Encara que, moltes vegades la gent busca atencié méedica o psiquiatrica sense
ser conscient de la dinamica del dol, i aixo requereix que el clinic ajudi a fer el
diagnostic. La majoria dels protocols d’admissié exigeixen una historia bastant
detallada del client o pacient, pero les morts i les pérdues poden passar-se per
alt, i aquestes pot ser que tinguin una relacié directa amb els problemes
actuals. Es molt important fer una historia de les pérdues quan es realitza un

procés d’admissio formal.”

Per tant, seguint els apunts de Worden, si la infermera no és conscient que
esta patint un dol per les pérdues dels seus pacients, no s’adonara que la
simptomatologia que li pot apareixer de fatiga, angoixa... pot estar relacionada

amb un procés de dol del que la professional no és conscient.

En un estudi fet a un hospital a Canada (Slocum-Gori, Hemsworth, Chan,
Carson & Kazanjian, 2011)*° es va tractar 'empatia com a vincle entre el malalt
i la infermera on es van incloure tots els factors que influien en la vida laboral
dels professionals que treballaven a la unitat de cures pal-liatives ja que

estaven constantment en contacte amb la pena i el dol. Es va veure que la
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perdua dels pacients provocava en les infermeres un fracas personal perqué no
podien ajudar als seus pacients amb els que hi havia una compassio,

provocant, el que s’ha comentat sovint, I'aparicio de la fatiga per compassio.

L’autora Alba Payas et. Al, en el llibre Acompanyament espiritual en cures
pal-liatives,?® fa una reflexié sobre la dimensié espiritual que ha d’aparéixer en
la unitat de cures pal-liatives pel personal sanitari. Seguint amb les
consequencies que apareixen a causa de la cura d’'un malalt en estat terminal,
atendre les seves necessitats espirituals pot transformar aquesta cura en una
experiéncia enriquidora tant per la infermera com pel pacient. “En la mesura en
la que com a clinics anem madurant la nostra comprensié del procés de morir,
anem augmentant la nostra percepcié d’aquestes necessitats i podem afirmar
que, encara que molt lentament i a partir de col-lectius més sensibles, estem
davant d’un despertar de la consciencia professional d'un nou ambit per
atendre, el de la dimensié espiritual”. Aixi doncs, al llibre s’expressa que si
s’aprofundeix en I'atencié espiritual del malalt que ha de fer front a la mort,
ajudat per la infermera com acompanyant en el seu procés d’entendre la seva
nova realitat, aquesta experiéncia espiritual profunda, la professional podra
compartir un estat en el que “..quelcom del que podem participar, encara que
no podem entendre, i que pugui donar significat i autenticitat a la nostra vida.”

“Morir és la manera més rica, hermosa i poderosa oportunitat espiritual de tota

la vida™?®

En el llibre “Vetlleu amb mi” de l'autora Cicely Saunders, es pot veure com
aquesta fatiga per compassid podria transformar-se en satisfaccio per

compassié.*®

“L'hospice s’ha esforgat en eliminar l'angoixa terminal i la por a patir-la,
combinant la ciencia clinica solida i l'atencié personal en els detalls. S’ha
considerat a tota la familia com la unitat de cura, i s’ha tractat d’ajudar a cada
grup familiar a descubrir les seves propies fortaleses, mentre intenten compartir
quanta veritat de la situacio sigui possible. Els professionals de l'equip s’han
obert als enuigs i temors que hi ha en l'angoixa d’alguns moribunds i de
persones en dol. Han vist a moltes persones fer un recorregut des de la

incredulitat, a través duna progressiva presa de consciencia, fins a
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I'acceptacio, i les han ofert la major hospitalitat possible. Al fer-ho, sovint s’han
sentit més receptors que donants, conseguint noves forces i inspiracions
d’aquells als que volien ajudar. Fer front a la mort és afrontar la vida i arribar a
acceptar aquella és aprendre molt sobre aquesta. En 'acompliment de la seva
feina, I'equip ha apres també fins a quin punt necessiten compatrtir entre ells les
seves propies experiencies de perdua i canvi. L'equip Hospice hauria de ser

com una comunitat.” Cicely Saunders.®

Aixi doncs, segons la Dra. Maria del Carmen Vidal Benito, psiquiatra
argentina,*’ la satisfaccidé per compassié seria un sentiment positiu i una
sensacio interna de benestar que experimenten els professionals sanitaris quan

hi ha un vincle afectiu amb el malalt del que tenen cura.

En aquesta linia, David Kessler,?* expressa: “encara continuu curant-me del
dolor. No se’n va; només he apres a viure amb la péerdua, i sOc capag¢ de
recordar el passat sense que em faci mal. Com [I’Elisabeth, pero décades
despres, vaig tenir el privilegi de fer una visita a la Mare Teresa a Calcuta. Mai
oblidaré el que em va dir: -La vida és una consecucio i la mort és part d’aquesta
consecucié. Els moribunds necessiten que els cuidin tendrament i amb amor,
res meés.- Aquesta vida i aquest amor, el fet de trobar i perdre, també sén part
de la consecucio.” David Kessler mostra en aquesta cita que el fet de cuidar i
d’acceptar les pérdues formen part de la seva dedicaci6 com a professional,
perd també, com a persona. Aixo li déna a la seva fatiga i al seu dolor un sentit

satisfactori de la seva compassio.

Com diuen diferents autors de I'estudi realitzat (Suzanne Slocum-Gori, David
Hemsworth, Winnie WY Chan, Anna Carson, et. Al, Arminee Kazanjian, de la
Universitat de British Columbia, Vancouver, Canada)*® s’ha d’estudiar i explorar
les relacions complexes entre la satisfacci6 de la compassio i la fatiga per
compassio en la unitat de cures pal-liatives. Es va fer una enquesta nacional
dels treballadors de cures pal-liatives que incloien els treballadors de salut
clinics administratius lligats a aquesta unitat i voluntaris. Va resultar que existia
una correlacié negativa significativa entre la satisfaccio per compassio i el
burnout, entre la satisfaccid per compassio i la fatiga per compassio i,

finalment, una correlacio positiva entre el burnout i la fatiga per compassio.
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Per tant, es va detectar que amb un programa i una politica institucional es
podria donar recolzament als professionals de cures pal-liatives en les seves

jurisdiccions.

Quan es parla de satisfaccié per compassio es fa referencia a la recompensa
emocional de cuidar als altres en un context d’atenci6 meédica. Pero esta
contrarrestada amb un risc en el que aquesta satisfaccio, a la llarga, es
transforma en una fatiga per compassié. No existeix un marc conceptual que
examini I'evolucid entre satisfaccido per compassio, fatiga per compassio i el
burnout. Si entenguéssim com funciona aquesta relaci6, la feina de les
infermeres de cures pal-liatives tindria un menor estrés que reduiria la seva
fatiga per compassié provocant en elles un augment significatiu de la

satisfaccio per compassio.

L’objectiu d’aquest estudi és possitivar al maxim l'actitud de les infermeres de

cures pal-liatives per evitar un dol patologic.

La filosofia d’aquest estudi es basa en la practica de 'empatia, la minimitzacio
del dolor i altres simptomes per pal-liar el patiment i millorar la qualitat de vida i
el procés de la mort.

A les conclusions finals de I'estudi es va veure que el personal sanitari de la
unitat de cures pal-liatives, que treballava habitualment en aquest servei, patia
un impacte significatiu en la fatiga per compassié i burnout i no va reflectir
satisfaccié per compassio, potser perqué el punt central de les cures pal-liatives
era una alta empatia, és a dir, com més implicacié hi ha entre pacient-infermera

més fatiga per compassio i esgotament apareixera en un futur.

D’altra banda, els professionals que treballaven a temps parcial en la unitat,
van experimentar un major nivell de satisfaccié per compassio i nivells més
baixos de fatiga per compassi6 i esgotament. Aixo vol dir que la cronicitat de la
feina i el continuu contacte amb el malalt terminal i la mort augmenta aquesta

fatiga per compassio per 'alta empatia que s’estableix entre malalt-infermera.

Seguidament, es va concluir que els nivells mitjans de satisfaccié per
compassio, fatiga per compassié i esgotament estan classificats segons la

situacio practica i I'afiliacioé professional.
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L’objectiu d’aquest estudi és intentar enfortir la satisfaccié per compassiéo com a

prevencio de la simptomatologia posterior al procés de dol.

Existeix un altre estudi*® centrat en la satisfaccid per compassié amb I'objectiu
de minimitzar la fatiga per compassio i esgotament. Per exemple, als Estats
Units d’Ameérica, per gestionar la fatiga per compassiéo dins d’'una unitat
oncologica, es va veure que, tant en les infermeres com als pacients i el seu
entorn, tenien la necessitat d’'una intervencioé per resoldre i reduir els nivells
d’aquesta fatiga per compassio i la necessitat d’augmentar la satisfaccié amb
una atencié plena amb tasques de meditacio, escriptura creativa, programes de

prevencio personalitzats i amb una organitzacio interna.

Aquest estudi de construir la satisfaccio per compassio €s un dels més
interessants que s’ha fet per intentar mesurar la forca de la feina de les cures
pal-liatives centrant al personal en els aspectes possitius de la practica de
'empatia amb el malalt i el seu entorn. Es a dir, la infermera ha d’estar contenta
de les cures que proporciona ja que la mort és inevitable i ha d’aconseguir
compartir amb el malalt moments d’alegria, de possitivitat, de treballs conjunts,
de benestar, de tranquil-litat i aixd proporcionara a la professional un sentiment
de gratitut, tant per part del pacient, com el dels seus familiars o entorn. Aixi
doncs, la fatiga per compassio que pugui tenir minvara significativament encara

que no tregui 'esgotament fisic que pugui patir.

Kiibler-Ross?* conclueix dient que “Com pot ser que una cosa que ens fa sentir

tant malament ens ajudi a curar-nos?

Amb la forca del dolor arriben molts dels seus fruits. Pot ser que encara ens
trobem al comencament del procés i, tot i aixi, pot ser que canviem dels
sentiments de l'anticipacié de la perdua al comengament de la reintegracio. EI
dolor compleix un cicle intens, una sotragada emocional. No significa que
acabem oblidant ni que no tornem a sentir més endavant la ferida de la perdua.
Significa que hem experimentat la vida en tota la seva plenitut, el cicle complet
que va del naixament a la mort. Hem sobreviscut a la perdua. | permetem que
la forca del dol i el dolor ens ajudin a curar-nos i a viure sense la persona que

hem perdut.
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Aquesta és la gracia del dolor.
Aquest és el miracle del dolor.
Aquest és el do del dolor.”

5.9 ESTRATEGIES PER LA PREVENCIO | DETECCIO DEL DOL EN
INFERMERES DE CURES PAL-LIATIVES

Segons explica el Dr. J. William Worden, a partir de I'estudi de Parkes' “Amb
una formacioé i un recolzament adequats podrem adonar-nos que els dols
repetits, lluny de soscavar la nostra humanitat i la nostra cura, ens permeten

enfrontar amb més confianga i sensibilitat cada perdua.”

Les infermeres de cures pal-liatives son testimonis quotidianes de situacions
d’extrema tragédia, patiment i pérdua, per tant, és necessari un equip de suport
perqué puguin sobreposar-se al dol i continuar amb la seva vida laboral i
personal.

De fet, la majoria de les infermeres no pateixen un tipus de dol traumatic, pero
existeix un tant per cent important com perqué hi hagi investigadors com
(Sealey, Connor, Aoun & Breen, 2015)** que proposin tractar-lo d’'una manera
especialitzada. Actualment, no tots els centres tenen una unitat especifica per
tractar les disfuncions del dol dels cuidadors formals. Segons aquest estudi,*®
aquest equip de professionals hauria d’evaluar a les infermeres en el temps
previ a la mort del malalt en estat terminal per poder fer una valoracié global i
individualitzada sobre I'evolucié de dol d’aquesta, de manera que pugui tenir

accés a una assiténcia estructurada.

Segons Vachon'! apunta un procediment que podria ser util per a la infermera
per a la deteccidé del seu dol, si és que existeix, i 'evaluacié del mateix. En
aguest sentit, l'autor explica que la infermera va grabar en una cinta les
circumstancies de la mort del pacient, de les reaccions de la familia i dels
propis sentiments. Posteriorment, es va sentir la cinta grabada amb altres
membres de I'equip amb la finalitat de que tots escoltéssin i comentéssin les
morts que s’anaven produint a la unitat de cures pal-liatives. Vachon destaca

gue és important compartir els sentiments que puguin haver sortit arran la mort
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del pacient amb una patologia terminal i aixi evaluar com podria haver-se
millorat el tractament. Posteriorment, cada membre de l'equip de cures
pal-liatives va signar una tarjeta de condoléncia que es va enviar a les families

un mes despres del decés.

Worden apunta, en aquest sentit,'"* que “..Una persona que ha patit una
experiencia de dol i la ha resolt té el potencial per fer una intervenci6 més
significativa que algu que mai ha experimentat la pérdua i el dol.” (Nesvitt et. Al,
1996). Aixi mateix, Garfield i Jenkins recomanen que les persones que donin
informacio, supervisid 1 recolzament tinguin un historial de relacions

interpersonals satisfactories i les seves motivacions tinguin especial rellevancia.

Explica Worden, a la pagina 221 i 222 del seu llibre “El tractament del dol:
assesorament psicologic i de terapia”’, que, amb Elisabeth Kibler-Ross, va
enquestar a cinc mil professionals de la salut de cures pal-liatives a I'any 1977.
Els resultats obtinguts van mostrar que el 92% del personal sanitari (infermeres
sobretot) va dir que tenia problemes amb algun tipus de malalt moribund.
Segons Worden, no tothom pot treballar de la mateixa manera amb tots els
pacients en estat terminal, per tant, €s molt important que la infermera sapiga
reconeixer quin tipus de pacient pot ser tractat millor per ella i delegar en altres
professionals els malalts que suposin un cert risc d’esgotament per ella tant

personal com professional.

Segons Alba Payas, al llibre “Tasques del dol”,? a partir dels estudis de Currier

et. Al 2008, exposa que perqué una terapia sobre el dol d’un sofrent tingui exit
és millor si aquest demana ajuda i, que no és convenient que s’ofereixi un
programa de recolzament al dol de forma rutinaria a persones que no ho hagin
demanat. Per tant, “la percepcié de necessitar ajuda i la mobilitzacié per

demanar-la sén dos factors indispensables per a la seva bona marxa.”

D’altra banda, com a mesura preventiva de l'estrés, la fatiga, de totes les
consequencies que pot produir el dol en les infermeres de cures pal-liatives,
s’ha de fomentar una intervencié per part dels especialistes d’'una manera
global. Els autors (Cherniss, 1980; Gil-Monte y Peir6, 1997; Maslach et. Al.,
2001; Ojeda, Ramal, Calvo, y Vallespin, 2001; Peir0 y Salvador 1993; Yela,

1996)? parlen de técniques de relaxacid, biofeedback, técniques cognitives,
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resolucid de problemes, entrenar I'assertivitat, les habilitats de resiliencia i
I'autocontrol per conduir a la professional amb la finalitat de gestionar el dol de
manera optima. De fet, el Dr. OBrien** tracta la necessitat que els
professionals que estan en contacte amb la mort han de saber reconeixer els
simptomes d’estrés i les possibles causes. Pero hi ha aspectes que no es
poden canviar perqué s’ha d’acceptar la realitat que envolta la unitat de cures
pal-liatives perque la professional pugui desenvolupar la seva tasca
favorablement. Tot aix0 esta enfocat per ajudar a les infermeres en el seu
esgotament emocional i a la fatiga per compassio i aixi tractar als seus malalts
de la millor manera possible, ja que, el bon estat pre-mortem i la bona mort del

pacient esta en les seves mans.

Alba Payas® parla de 'empatia com un métode per detectar o inclis prevenir el
dol de la infermera. En aquest sentit, exposa un terme que és la introspeccio.
La introspeccio és la capacitat que tenim els éssers humans d’observar el
nostre mon intern. En aquesta linia, exposa que la introspeccio i 'empatia son
unes eines basiques que serveixen com a estratégia per recollir informacié, tant
sobre l'altre (el pacient) com sobre el d’'un mateix. Es tracta d’experimentar el
que el malalt pateix tant com sigui possible. D’aquesta manera, 'autora explica
que la infermera es posa davant del seu pacient en estat de terminalitat i
'observa. Observa el seu llenguatge verbal i no verbal, les seves expressions
facials, corporals, escolta atentament el que li diu, per assimilar el missatge
dins seu, i, amb aquesta observacié global, la infermera arriba a sentir fisica i
emocionalment el que sent el seu malalt. Llavors, l'autora, apunta que en la
cuidadora formal apareixen sentiments de tristesa, solitut, impotencia, ira... que
sén molt propers als que té aquest malalt que esta en etapa final de vida. Pero
s’ha de dir que aquesta empatia es centra en I'altre. L'objectiu és coneixer a
l'altre i, diu Alba Payas, que per arribar a aix0 hem de descentrar-nos de

nosaltres mateixos.

Per tant, seguint la metodologia d’Alba Payas, per arribar a la sanacio del dol
qgue pugui patir una infermera de cures pal-liatives, la professional sanitaria
hauria de rebre una terapia de dol que hauria de ser sempre empatica o
introspectiva, encara que també es farien servir recollida de dades externes.?

Perd, segons l'autora, la informacié necessaria es recull des de dins, encara
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que, aquest métode d’empatia i introspeccid, no ha de ser I'nic métode

terapéutic d’intervencié.

La psicoterapeuta Alba Payas, en l'article “Funcions psicologiques i tractament
de les rumiacions obsessives en el dol”,* indica que quan es produeix un
trastorn rumiatiu, qué “..és una manera d’estar en la periféria del dolor del dol,
en l'abstraccio de la idea de la perdua, o en el conflicte i els dubtes sobre les
causes, pero no en l'experiencia real de la mort. En aquest sentit, les
obsessions funcionen com una defensa per no permetre I'emergéncia de
sentiments dolorosos amenacadors. Les emocions presents més aparents sén
enuig i culpa, que apareixen en forma d’obstinacié recurrent, persisténcia i
rigidesa i resentiment, i no en la seva forma natural espontania. No hi ha
contacte real amb [objecte psicologic de [l'enuig.” L’autora indica una
intervencid terapéutica de manera que aquestes obsessions han de veure’s
com respostes naturals de caracter psicologic, emocional-cognitiu o conductual
que la persona fa servir inconscientment per patir menys. Aixi mateix, si la
terapia explora aguesta manera de defensa es podria identificar la seva funcié

psicologica i aixi ser tractada de manera efectiva.

La feina terapeutica del pensament obsessiu condueix cap a la acceptaci6 de la

fragilitat i de la impredictibilitat de la vida.

Finalment, Alba Payas diu que la psicoterapia integrativa, que tracta
I'experiéncia del dol en quan que aquest fragmenta de manera traumatica la
identitat ja que s’ha trencat el vincle afectiu amb el difunt, ofereix el contacte

interpersonal que en un futur podra solucionar aquest procés traumatic.

Des del punt de vista de la formacio i el curriculum dels futurs professionals que
treballaran a les unitats de cures pal-liatives, la preparacié d’aquests hauria de

ser especifica per treballar en aquest servei.

Aquesta formacio és basica per aconseguir el desenvolupament de programes
especifics en els alumnes d’infermeria. Actualment, hi ha una manca de
formacid que s’adequi a aquesta especialitat per part dels professionals
sanitaris de la infermeria. Els serveis als pacients en fase de terminalitat s’han

d’adequar a les seves necessitats i a la dels seus familiars, pero també a les
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del seu cuidador principal en el cas de la unitat de cures pal-liatives, a les

[{

necessitats de la infermera responsable. Segons la SECPAL, “..el cuidador

principal i el propi pacient, fins a cert punt, formen part de I'equip funcional que

presta atencio, pero ambdés sén, alhora, objecte principal d’aquesta atencié.™*

Per tant, tota la simptomatologia que pugui presentar la infermera pot ser
minimitzada, limitant aquesta sobrecarrega perque pugui seguir en la seva
qualitat assistencial. Aixi doncs, €s molt important la coordinacio de serveis i la

continuitat dels mateixos.

La co-directora del postgrau de cures al pacient oncologic Lourdes Guanter,
confirma que “Tot i que, degut a lafalta de formacidé especifica, els
professionals que formen els equips de cures pal-liatives en algunes
ocasions no disposen de la preparacié suficient per afrontar aquesta
complexitat. En aquests moments, la infermeria en cures pal-liatives intenta que
aquesta necessitat de formacié i d’acreditacio de professionals pugui ser

portada a terme des de les arees de capacitacio especifica.”®

En un estudi,

en el context d’estudiants d’infermeria espanyols, (Tomas-
Sabado et. Al 2007) es va mesurar la por a la mort mitjancant I'escala CLFDS
que evalua les quatre dimensions de la por a la mort que soén: la por a la mort
d’un mateix, la por d’'un mateix per al patiment durant el procés de mort d’'un
mateix, la por a la mort dels altres i la por al patiment dels altres durant el seu
procés de mort. Aquesta escala de mesura es va realitzar en estudiants
d’infermeria per arribar a la conclusié de quina manera s’enfrontaven aquests
davant de la mort. Els resultats obtinguts van mostrar que els estudiants tenien
més por a la mort en els cursos més avancgats i quan I'estudiant fa practiques
cliniques ja que entra en contacte amb situacions de patiment i de mort. Per
tant, 'angoixa davant de la mort, tant propia com aliena, es fa més patent en
I'altim curs. Aixi doncs, sembla necessari incloure en el curriculum d’infermeria
una preparacio perqué els estudiants puguin gestionar I'afrontament davant de
situacions dificils i, en tot cas, disminuir el risc de patir un dol més o menys

complicat.

Les infermeres que treballen amb la mort gestionen millor la seva implicacié

integrant-la com una tasca que forma part de la seva feina.
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Per tant, la formacié de les infermeres de cures pal-liatives “EOL care” (End-Of-
Life care) podria afavorir que la simptomatologia (angoixa, depressio, estres,
fatiga per compassio o Burnout) que pot provocar el dol disminuis.

Pero la por a la mort d’'un mateix mai es perd i presenciar la mort continuament

pot desencadenar angoixa enfront la propia mort. Aquests estudis destaquen

que:

Es important desenvolupar la intel-ligéncia emocional en les futures infermeres
ja que les persones amb una adequada regulaci6 mostren menys por i ansietat
enfront la mort. (Bailey et. Al.,, 2011; de Araujo et. Al.,, 2004; Bulmer et. Al.,
2009)>*

- La practica del “mindfulness”: (Epner and Baile, 2014) “El mindfulness és una

capacitat humana universal i basica, que consisteix en la possibilitat de ser
conscients dels continguts de la ment moment a moment. Es la practica de

I'autoconsciéncia’. (Simon, 2007)

- Estratégies per augmentar la resiliéncia: Per mantenir un estat de resiliéncia

alt poden ser adequades les terapies de grup per compartir experiéncies i,
autocuidar-se. Altres factors que poden augmentar la resiliencia sén: el

benestar integral, 'adaptacio positiva i la transformacié cognitiva.

Finalment, una altra accié d’ajuda en el dol dels professionals de cures
pal-liatives seria fer una reestructuracié organitzativa de la feina d’equip. Fora
interessant que el treballador pogués tenir un horari flexible en quan a I'eleccio
de torns, tenir comunicacié directa amb el supervisor del servei per comunicar
el seu estat en el cas que pateixi simptomatologia propia del dol, posar limit a

hores de feina aixi com el nimero de pacients als que ha d’atendre, etc.*

“Certament sentiras el dolor de la mort sempre més. No et recuperaras de la
mort d’una persona estimada; aprendras a viure sense ella. Et curaras,
reconstruiras la teva vida al voltant de la perdua que has sofert. Tornaras a
sentir-te ple una altre vegada, tot i que no seras el mateix d’abans. Ni seras el

mateix ni ho voldras.” Elisabeth Kiibler-Ross. Sobre el dol i el dolor.?*
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6. LIMITACIONS

Aquest treball no inclou tota la bibliografia sobre el tema d’estudi, ja que no s’ha
realitzat una revisio sistematica de la literatura. Per tant, no s’ha realitzat una
sintesi utilitzant criteris especifics i reproduibles en la seleccio dels articles ni es
decriuen els dissenys i l'execucié dels estudis originaris, ni tampoc la
interpretacié dels resultats. Una altre limitacio és que no s’ha pogut accedir a

alguns articles ja que no eren d’acceés lliure.
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7. CONCLUSIONS, APLICACIONS PER LA PRACTICA I LINIES
DE FUTUR

Com a futura infermera dins de I'area hospitalaria he explorat el procés de dol
en les infermeres que estan a la unitat de cures pal-liatives, en les
professionals que tenen cura dels malalts en etapa final de vida. La recerca
bibliografica que he fet m’ha portat a conéixer rellevants autors que han escrit
sobre el dol i la vulnerabilitat que tenen aquestes professionals de cara a patir
un dol patologic si aquest no és detectat a temps.

Hi ha una autora que ha marcat la meva linia de treball, concretament és la
Dra. Elisabeth Kibler-Ross que expressa que la mort és part de la vida i, no
nomes aixo, sind que és la consecucio de la vida. Per tant, entendre la mort
des d’aquest punt de vista potser pugui alleugerar un procés de dol que és
natural i huma. Si es relaciona aquesta manera de pensar amb la tasca que fan
les infermeres dedicades a la cura d’un pacient en estat de terminalitat, encara
adquireix més sentit perqué no nomeés pot ajudar a la professional siné6 també
al pacient a acceptar la nova realitat que se li presenta. En aquest sentit, he
trobat discussions academiques en quan a si ha d’haver o no un equip de
suport psicologic que pugui detectar, prevenir o dirigir un procés de dol que
pugui patir una infermera que ha estat hores dedicant la seva atencio,
professional, personal i espiritual a un malalt en estat de terminalitat ajudant-lo

a morir dignament.

M’ha sobtat descobrir que el dol que pugui patir una infermera de la unitat de
cures pal-liatives no sigui massa reconegut per la societat. No es té massa en
compte que quan es cuida a un malalt que esta a punt de patir I'experiéncia
més important de la seva vida, com és la mort, la professional que l'esta
escoltant, sentint, empatitzant, connectant espiritualment amb les seves
necessitats pot patir un procés de dol que pot afectar tant la seva vida

professional com personal.

En aquest sentit, com a proposta de futur caldria explorar més aquest fenomen

amb estudis qualitatius, des del punt de vista de les infermeres (veure annex).
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Per tant, se’m presenta una questid clau, perqué no existeix un equip de
recolzament psicologic amb terapies de dol dedicat exclusivament al procés de
dol que puguin patir aquestes professionals de la unitat de cures pal-liatives?
Perqué no existeix una organitzacio en el sistema hospitalari de tal manera que
els torns d’aquestes infermeres siguin més curts per evitar el desgast tant fisic
com psicologic? Crec que el problema té diverses vessants. D’'una banda, dins
del mateix servei de cures pal-liatives hauria d’haver un treball en equip sense
confrontacions i amb consens per poder compartir les experiéncies viscudes i
transmetre entre tots els sentiments, les sensacions, les frustracions, els
records d’aquells malalts que han format part de la seva feina i, sobretot, de les
seves vides. |, per altra banda, crec també, que els metges de les unitats de
cures pal-liatives, haurien de tenir en compte que la comunicacio entre ambdads,
metge i infermera, ha de ser fluida, sincera i clara. De totes maneres, €s huma

qgue hi hagi un component d’estrés important en aquestes unitats.

Per tant sembla important que com a linees futures de recerca s’augmentin els
estudis sobre les estrategies i accions meés eficaces per detectar, prevenir i
tractar el dol en els professionals d’infermeria que desenvolupen la seva tasca
en les unitats de cures pal-liatives. Per altra banda, caldria fomentar les
habilitats per treballar en equip, ja que en aguestes unitats és imprescindible un
bon funcionament de I'equip, ja que no sols repercuteix en els pacients i

families, sin6 també en el propi benestar dels professionals que hi treballen.

En les practiques realitzades en aquest servei a I'Hospital Universitari Germans
Trias i Pujol i al Parc Sanitari Pere Virgili, vaig poder ser testimoni d’escenes
gran impacte emocional per la familia, de situacions de descontrol emocional,
d’esgotament per part, sobretot, de les infermeres i de manca d’empatia envers
elles per part d’alguns membres de I'equip. Aix0, per tant, dificulta molt la tasca

tant important que és ajudar a morir.

Com a conclusio final, aplicant la teoria i la practica trobada en la recerca de
material bibliografic, crec que és necessaria I'existéncia de psicoterapeutes que
identifiquin els diferents dols de les infermeres, que aquests psicoterapeutes
facin un seguiment d’aquests processos i que es relacionin amb les seves

pacients de manera afectiva i empatica per fer aflorar en elles tots aquests
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sentiments de buit, de frustracid, de tristesa... que no poden expressar al seu
entorn. |, si algun procés de dol es transforma en un dol patologic, poder

derivar-les a I'especialista per realitzar un seguiment medic.

Finalment, la infermera de cures pal-liatives €s un ésser huma i, per tant, ha de

tenir el dret d’expressar, de forma individual i Unica, el seu dol.

“L’abséncia d’expressio de les emocions és la part més dura de l'aillament.
Quan sents la ira, tenfades amb algu i li crides. Amb la tristesa plores. Pero
l'aillament et fa sentir com en una habitacié sense portes ni finestres, un lloc
sense sortida. | com més temps t’hi quedis atrapat, més dificil et sera compartir
el dolor i la pena, allo que et permetria franquejar I'entrada a la seglient etapa
del dol. Quan un esta aillat, la desesperacié mana: no hi ha esperanca i no ets
capa¢ de copsar un besllum de vida més enlla dels murs invisibles que

t'empresonen.” Elisabeth Kiibler-Ross. Sobre el dol i el dolor.?*
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9. ANNEXES

RECOLLIDA DE DADES MITJANCANT ENTREVISTA A
INFERMERES DE CURES PAL-LIATIVES

Aquesta breu entrevista preten fer un primer sondeig sobre l'estat de la situacio

en la que es troben les infermeres que cuiden als pacients en estat pal-liatiu.

L’'objectiu és valorar la realitat i les circumstancies que envolten aquest

col-lectiu i les consequiéncies sobre la seva salut, des del seu propi punt de

vista. Es realitza sense anim de lucre i els entrevistats son anonims. Per a la

recollida de dades s’ha tingut el permis del Comité d’Etica i Investigacio del

centre, aixi com la voluntarietat en la participacio i el tractament confidencial de

les dades.

Les infermeres enquestades sén dones de mitjana edat.

1-

Participant 1

Podries explicar-me com és que treballes en aquesta unitat? Ho vas

triar tu?

Vaig comencgar a treballar en un equip d’Atencié Domiciliaria (ATDOM)
perqué I'empresa em va oferir la possibilitat de tenir una estabilitat
laboral si ho feia. Vaig triar aquesta opcié d’entre unes altres que no

m’oferien l'incentiu de canviar una mica el contingut de la feina.

Quant temps fa que prestes cures a pacients en situacio de final de

vida?

De manera especifica, només 3 mesos. De manera esporadica és una
vessant més de la professio amb la que et trobes sovint, tant a Atencio
Primaria com a Atencié Especialitzada.

Creus que s’ha de tenir vocacié per treballar en aquest servei?

Creus que tu latens?

Crec que s’ha de tenir una certa experiéncia vital, no només professional

i aixo és dinamic, varia al llarg de la vida.
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4-

Quan un pacient esta en procés de morir, quines son les principals

emocions que sents?

Sento que té unes necessitats que cal satisfer per tal que pugui morir
sense patir i penso de quina manera el puc ajudar.

Quan el metge determina el pronostic de vida dels malalts, quin

tipus d’emocions experimentes?

Quan sbon persones molt grans, penso que és natural que arribi aquest

moment i ofereixo el meu ajut a fer el procés.

Com gestiones aquest temps d’espera fins la mort del pacient? Que

t’ajuda? Qué no t’ajuda?

Aixo cal individualitzar-ho. Influeixen les caracteristiques personals del
pacient, pero també de la familia. Es viu el procés amb ells, les
necessitats van canviant a mesura que s’acosta la situacié dels ultims
dies. Es van tractant els temes emocionals, pero també practics: com i
on vol morir, si el pacient i la familia tracten amb naturalitat el tema de la
mort, si el pacient coneix el seu prondstic, etc. Ajuda I'experiéncia vital,
la formacié professional... No ajuda gens implicar-se massa, perquée es
poden prendre decisions subjectives i poc professionals.

T’has trobat alguna vegada amb el llit buit d’un malalt pel qual

senties afecte?

Quan he treballat a I'hospital, si. Ara, fent Atencié Domiciliaria, no es

doéna el cas.

Has sentit que estas en procés de dol quan un malalt al que cuides
mor? Si és aixi, has demanat ajuda a algun professional o ho has

comentat amb els teus companys de professié?

No crec que sigui un dol, sind que ho tinc interioritzat com una part mes
del procés que ha acabat. Entenc la mort com una part de la feina i de la
vida. Ho comento amb l'equip, d’alguna manera ens cuidem entre

nosaltres.
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9- Penses que la teva feina provoca desgast fisic i psicologic? Ho

notes en tu mateixa?

Provoca desgast fisic, perdo sobretot psicologic. Tinc la sort de formar
part d’'un equip petit amb molt bona relacié personal, tant a la feina com
a fora, ens respectem professionalment i a tots ens estimula la formacio
continuada. Busquem millorar en la nostra feina, per la qual cosa sempre
estem pensant en nous projectes. Crec que fem un equip fantastic, i aixo

em motiva a intentar millorar cada dia.
10-Has desitjat alguna vegada canviar d’unitat? Perqué?
Ara mateix, no.

11-Creus que és necessaria una ajuda especialitzada en aquestes
unitats (per exemple, d’atencié al dol) per atendre les necessitats

psiquiques i emocionals dels professionals? Si és aixi, perquée?

Crec que la formaci6 continuada dels professionals és fonamental. Som
persones amb emocions, amb sentiments. Treballar amb persones,
desgasta, i sobretot quan es fa en una situacié com és la del malalt amb
un pronostic a curt o mig plac. Es important rebre formacio i
assessorament de persones de prestigi dins I'ambit de les cures
pal-liatives per tal d’entendre millor el procés i millorar la qualitat de la

nostra atencio.
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1-

Participant 2

Podries explicar-me com és que treballes en aquesta unitat? Ho vas
triar tu?

El fet de treballar en I'equip ATDOM (Atencié Domiciliaria), va ser fortuit
per organitzacio del centre, ens van fer anar a cobrir aquest servei.

No va ser triat per mi, pero avui no el canviaria per una altra tasca dins
del centre.

Quant temps fa que prestes cures a pacients en situacié de final de
vida?

Uns quatre anys.

Creus que s’ha de tenir vocacio per treballar en aquest servei?
Creus que tu latens?

Potser no cal que sigui vocacional perd el que esta clar és que tha
d’agradar la feina que fas i has de tenir habilitats tant técniques com
comunicatives, relacionals, ser una persona empatica i has de saber que
dir en cada moment i quan no has de dir res, ja que amb les mirades, a
vegades es diu tot i res.

Quan un pacient esta en procés de morir, quines son les principals
emocions que sents?

Les principals emocions que sento estan relacionades directament amb
garantir el confort del pacient i el seu benestar i el de la seva familia.
Intento posar-me al seu lloc per poder experimentar com estan i ajudar-
los.

No poso per davant que és el que jo sento siné que és el que ells
necessiten de mi, que els puc oferir i com els puc ajudar i acompanyar
en aquest moment de final de vida.

No paro a pensar en mi, crec que no €s el moment, un cop finalitza el
procés, si que analitzo amb I'equip que hem sentit i intentem veure com

ho hem fet i en que podriem millorar.
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5-

Quan el metge determina el pronostic de vida dels malalts, quin
tipus d’emocions experimentes?

En primer lloc penso en I'impacte que pot produir la noticia al pacient i
als seus familiars, en els recursos personals dels que disposen per
poder fer front a la situacié i en com podem treballar de manera conjunta
per acompanyar-los i assessorar-los en tot moment.

Com gestiones aquest temps d’espera fins la mort del pacient? Qué

t’ajuda? Qué no t’ajuda?

Cada procés és personal i es viu de manera diferent segons les
situacions, en principi, sobretot ens organitzem per poder garantir unes
cures de qualitat en tot moment, a mi m’ajuda molt el fet de coneixer les
preferencies del pacient i la seva familia un cop arribi el moment, és a
dir, si volen quedar-se a casa o anar a morir a I’hospital, si tenen previst
com sera el seu enterrament, si tenen document de voluntats
anticipades. Si la familia i el pacient ja han parlat entre ells de la
planificacié de la seva mort, a nosaltres ens facilita molt ja que veiem
que no es un tema tabu i que s’ha tractat. Quan aguesta situacié no es
dona és quan em sorgeixen dificultats ja que no ho podem tractar
directament i a vegades no arribes a coneixer les preferéncies de la
persona, els pactes de silenci de les families potser és el que pitjor porto
ja que no deixen a la persona que s’expressi lliurement, uns i altres es
volen ocultar dades respecte al pronostic de vida i aixo, moltes vegades,

em fa sentir que no puc fer la feina tant bé com voldria.

T’has trobat alguna vegada amb el llit buit d’'un malalt pel qual
senties afecte?

No és el nostre cas ja que nosaltres treballem al domicili i acompanyem
a morir a casa, si que alguna vegada ens ha passat en un altre torn,
sempre fem un control telefonic o al domicili per fer seguiment i
acompanyament del dol.

Has sentit que estas en procés de dol quan un malalt al que cuides
mor? Si és aixi, has demanat ajuda a algun professional o ho has

comentat amb els teus companys de professiéo?

63



Tant com sentir dol no, pero si que he sentit la perdua molt propera
moltes vegades ja que la relacié que estableixes amb els pacients i la
familia es molt estreta i d’'un ligam molt fort, pensa que nosaltres

treballem SUD (Situacions d’Ultims dies a Domicili).

Penses que la teva feina provoca desgast fisic i psicologic? Ho
notes en tu mateixa?

Si que provoca desgast ja que les emocions que treballem s6n molt
fortes i intenses, nosaltres també ens hem de cuidar fisica i
emocionalment. A vegades marxes a casa molt cansat, i no tant
fisicament si no a nivell emocional, per aixd nosaltres intentem parlar
entre tots i el que fem és ajudar-nos mutuament, sortim sovint a fer
activitats conjuntes fora de la feina i ens ajuda molt. Nosaltres sempre,
sempre parem i fem café a mig mati tot junts i aixo ens dona molta
energia per continuar durant el dia. Ens donem molt de suport entre

nosaltres.

10-Has desitjat alguna vegada canviar d’unitat? Perquée?

No.

11-Creus que és necessaria una ajuda especialitzada en aquestes

unitats (per exemple, d’atencié al dol) per atendre les necessitats
psiquiques i emocionals dels professionals? Si és aixi, perque?

Crec que seria molt interessant disposar d’'un espai per compartir
experiéncies i que comptés amb el suport d’'un professional que ens

assessorés i ens donés el suport necessari.
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