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PROLEG

Us presentem la Guia de deteccié del malestar emocional que hem desenvolupat el grup
de psicolegs de la Societat Catalanobalear de Cures Pal-liatives. Tenim la sort de compartir
la nostra feina amb professionals amb una amplia experiéncia i coneixements en un dels

aspectes que comporten més dificultats, especialment en les etapes més avancades de la
malaltia.

L'experiencia dels psicolegs és essencial, en primer lloc per identificar i tractar correcta-
ment el sofriment emocional dels malalts i les seves families, pero també per ajudar la
resta de Uequip assistencial a oferir una millor atencié holistica i un abordatge correcte
dels nostres malalts i el seu entorn. Felicitem-nos, per tant, per aquesta nova i excel-lent
guia clinica, que s'afegeix a les ja existents i que es podra consultar al web de la societat.

Miquel Doménech Mestre
President de la Societat Catalanobalear de Cures Pal-liatives

Maig de 2014
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01 | INTRODUCCIO
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Lelaboracié d'aquesta guia té com a objectiu prin-
cipal contribuir a millorar la practica assistencial
pal-liativa en la tasca d’'ajudar els malalts i les se-
ves families a mantenir, tant com sigui possible, el
seu nivell de benestar i a poder morir en pau.

Com a objectius més especifics de la guia, ressalta-
riem els segiients:

e Sensibilitzar els professionals dels equips
d’atencio pal-liativa sobre la importancia
d’identificar la preséncia de malestar emocional,
com un aspecte més de la valoracio integral.

e Posar a disposicio dels professionals sanitaris
eines de deteccié de malestar emocional (ME].

e Servir de marc referencial per a la comprensio
dels aspectes psicologics que intervenen en el
final de la vida.

Els autors, d’acord amb la bibliografia publicada al
nostre entorn, assumeixen el concepte de malestar
emocional com l'equivalent de U'angles distress. Tal
com indiquen Maté et aI.,1 és un concepte molt més
comprensible per als malalts, familiars i professio-
nals sanitaris en el context de les cures pal-liatives
en el nostre ambit geografic.

La present guia es presenta com un document
obert i flexible, susceptible de ser enriquit amb les
aportacions dels professionals del sector i les ex-
periencies personals de malalts i families, i pot ser
modificada.

Es dirigeix a professionals que atenen persones
que pateixen malalties avancades en diferents mo-
ments de la malaltia i en qualsevol ambit assisten-
cial ([domicili, serveis de cures pal-liatives, atencié
primaria).

s SCBCP
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02 | MARC REFERENCIAL.

La proposta de model integral d’'intervencié en cu-
res pal-liatives desenvolupada per Bayés et al.,2
basat, en part, en les aportacions d’autors com
Cassell (1982),3 Lazarus i Folkman (1894),4
Chapman i Gavrin (1993)° i Callahan (2000),6 pre-
veu com a objectiu donar suport als protagonistes
de la interaccio6 en cures pal-liatives: el malalt, les
seves families i els professionals.

Segons el model de recursos-amenaces de Bayés
et al.,2 diem que una persona pateix quan es pro-
dueix un desequilibri entre la percepcié d'amenaca
i els recursos de qué disposa aquesta persona per
fer-hi front, tot aixo moderat pel seu estat d'anim.
(figura 1).

Percepcio

MODEL INTEGRAL
D’ADAPTACIO
AL PATIMENT

Aixi doncs, una persona pateix quan:

a) Experimenta o té por de patir un mal fisic o
psicosocial que valora com una amenaca impor-
tant per a la seva existéncia o integritat psiquica
0 organica.

b) Al mateix temps, creu que no disposa de recur-
sos per fer front amb éxit a aquesta amenaca.

de canvi
intern

Amenaca
+

Impoténcia

PATIMENT

ESTAT D’ANIM

Percepcio

Figura 1.
Model per a
una intervenci
pal-liativa
integral en
malalts al
final de la vida
(adaptat de
Bayés et al.)2

de canvi
extern
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Aquest model, segons els autors, també es pot
aplicar a la familia i a Uequip assistencial (Arranz
et al., 2003;7 Bayés et al., 1996;2 Bayés i Limone-
ro, 19998). El model que proposen aquests autors
ens indica els camins a través dels quals es pot fer
disminuir el patiment i incrementar el benestar del
malalt i la familia.

Quan diagnostiquen un malalt d'una malaltia
avancada, tant ell com la seva familia experimen-
ten un fort impacte emocional. Entren en un procés
de crisi molt important, amb un futur d’entrada in-
cert que els altera l'equilibri fisic i psicologic; per
recuperar-lo, han de mobilitzar els seus recursos
en un moment d’una vulnerabilitat psicologica molt
intensa. En aquest sentit, Eric Cassell3 escriu que
«els que pateixen no son els cossos, son les perso-
nes» (traduccié propia).

Les vivéencies associades a lexperiéncia d'una
malaltia avancada o al final de la vida generen un
gran nombre de reaccions emocionals en la per-
sona malalta i en la seva familia, les quals poden
comprometre el seu equilibri emocional.

Guia de deteccid del
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Aixi, per exemple:

e S'altera el projecte de vida i queda seriosament
afectada la imatge del futur.

e Es modifica U'estil de comportament i el sistema
de valors, i es fa necessari reajustar i adequar
les fites vitals per prioritats.

e El malalti la familia es veuen privats
d’experiencies satisfactories (entre d'altres,
perdre l'estima i l'afecte de les persones a les
quals se senten afectivament vinculats, el
prestigi social, la capacitat d'autosuficiencia i
de treball, la possibilitat de sequir sent algu
estimable i desitjable) que determinen la seva
qualitat de vida i la percepcié del seu benestar
personal. Aquestes perdues s’experimenten

com a morts parcials i renoven diferents temors:

la por del dolor, del descontrol, del rebuig, de la
solitud, de 'abandé.

s% SCBCP

En la linia del patiment, Saundersi Baines? definei-
xen el concepte de dolor total fent referencia al fet
que el dolor és sofert per tota la persona i en totes
les seves dimensions (biologica-psicosocial i espi-
ritual). Els autors d’aquesta guia consideren que el
fet de no atendre les necessitats psicosocials i es-
pirituals de les persones en situacid de final de vida
pot comportar una dificultat important en el control
de simptomes i produir al seu torn un increment
de les demandes d’atencid sanitaria i un deteriora-
ment del benestar del pacient i la seva familia.

Chapmani Gavrin® defineixen el patiment com «un
estat cognitiu i afectiu, complex i negatiu, caracte-
ritzat per la sensacio que experimenta la persona
d'estar amenacada en la seva integritat, pel senti-
ment d'impoténcia per fer front a aquesta amenaca
i per l'esgotament dels recursos personals i psico-
socials que li permetrien afrontar-la» (traduccid
propia).

Més recentment, Krikorian i Limonero10 han defi-
nit el patiment com «una experiencia multidimen-
sional i dinamica d'estrés greu que té lloc davant
d'una amenaca significativa per a la integritat de la
persona com un tot.
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Els processos reguladors que normalment con-
duirien cap a l'adaptacié son insuficients davant
aquesta amenaca i condueixen a lesgotament»
(traduccid propial.

La situacié de malaltia avancada posa en marxa di-
ferents recursos de suport (sistemes de contencié
del ME] relacionats tant amb el malalt com amb la
seva familia o les persones properes i amb lequip
sanitari que els atén. El primer sistema de conten-
cié prové del mateix pacient, i son recursos que li
permeten mantenir el ME dins de limits suporta-
bles. El segon esta relacionat amb el suport propor-
cionat per la familia i Uentorn afectiu del pacient. |
el tercer esta constituit per l'atencié que proporcio-
na l'equip assistencial multidisciplinari, amb dife-
rents nivells d’especificitat professional.

En situacions més complexes, per exemple en
malalts amb una estructura de personalitat vul-
nerable i/o una organitzacié familiar poc consis-
tent o amb pocs recursos relacionals, es necessi-
ten equips assistencials que es puguin fer carrec
d’aquesta situacio, suplint, en part, algunes de les
mancances de la resta dels sistemes de contencid.
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03 ‘ DEFINICIO DE
MALESTAR EMOCIONAL

El malestar emocional (ME) o emotional distress
és un concepte proposat inicialment per la Natio-
nal Comprehensive Cancer Network (NCCN]'! per
no estigmatitzar ni carregar de contingut psicopa-
tologic les dificultats psicologiques d’adaptacio tant
dels pacients amb cancer com dels seus familiars
a aquesta dificil situacié influida per la presencia,
explicita o no, de la mort. EL ME es defineix com
«una experiencia emocional multifactorial de na-
turalesa psicologica (cognitiva, conductual, emo-
cional) social i espiritual que pot interferir en la
capacitat d’afrontar adequadament la malaltia, els
seus simptomes i els seus tractaments» (traduccid
propial.

Al Canada, la importancia del ME ha estat recone-
guda per The Canadian Strategy for Cancer Con-
trol (CSCC)'2 com el sisé signe vital després de la
temperatura, la respiracio, la freqliiéncia cardiaca,
la pressiod arterial i el dolor com a indicadors de la
salut i el benestar del pacient.

Malgrat lalta prevalenca de simptomatologia psi-
cologica en la malaltia avancada o al final de la vida,
com apunta Cruzado,!3 lavaluacié i la intervencid
especifiques en aquestes necessitats son defici-
taries. Només el 10 % dels pacients amb aquestes
necessitats reben lajuda psicologica necessaria
per afrontar la situacié. En aquest sentit, Potash i
Breitbart!4 assenyalen que el 58 % dels pacients
pal-liatius presenten nivells significatius de ME, i
d'aquests, entre el 20 i el 35 % requereixen inter-
vencid psicologica especifica.
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AVALUACIO DEL
MALESTAR EMOCIONAL

L'avaluacié del ME s’ha d’integrar en U'exploracid inicial del malalt, en el seu seguiment i al llarg de tot
el procés de la malaltia, i ha de formar part de la valoracié integral del pacient.

INTRUMENTS DE DETECCIO O CRIBRATGE

Per avaluar el ME cal disposar d’'instruments de va-
lidesa i fiabilitat contrastades. Aquests instruments
de cribratge ajuden a detectar tant les caracteristi-
ques dels pacients que tenen més risc de patir so-
friment intens en el seu procés de mort, com els
factors que poden incidir en aquest risc, i alhora
faciliten la implementacio de les intervencions ne-
cessaries en aquests malalts o bé la seva derivacid
a serveis especialitzats.

Segons el nostre parer, els instruments de detec-
cid6 o cribratge han de tenir les caracteristiques
seglients: senzills, d'administracié breu, facils
d'aplicar, adaptats a la poblacié atesa, amb punts
de tall que identifiquin els casos clinics que han de
ser derivats, i amb una aplicacié que no ocasioni
un sofriment afegit als pacients (Bayés i Limonero,
1999)8

En aquest ambit del final de la vida, hi ha una
norma etica que ha de presidir en tot moment el
nostre treball: primum non nocere (‘'sobretot, no
fer mal’ Bayés) 1°

A la taula segiient (taula 1), adaptada de Maté
et a/.,1 es registren els diferents instruments per
detectar indicadors de ME.

s°s SCBCP

NOM DE LINSTRUMENT
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AUTORS

NRE. D'iITEMS

EMOCIONAL (DME)
Questionari de detecci6 del malestar emocional (DME)

EDMONTON SYMPTOM ASSESSMENT SYSTEM (ESAS) Bruera et al. (1991)1¢ 10
Questionari d’avaluacié de simptomes d’Edmonton

HOSPITAL ANXIETY AND DEPRESSION SCALE (HADS) Zigmond 14
Avaluacié de l'estat emocional en pacients hospitalaris i Snaith (1983) 17

no psiquiatrics

DISTRESS THERMOMETER (DT) Holland et al. (1999) 18 1+ llista
Termometre emocional per a la deteccid precoc de NCCN (2008)" problemes
reaccions emocionals

«ARE YOU DEPRESSED?»

Cribratge de depressio6 en pacients amb cancer Chochinov et al. (1997) 20 1
avancat-terminal

TIME PERCEPTION AND ASSESSMENT WELLBEING

Avaluaci6 del benestar a través de la percepci6 del Bayés et al. (1997) 2! 4
pas del temps

BRIEF SYMPTOM INVENTORY 18 (BSI-18) Derogatis (2000) 22 18
Questionari breu de simptomes

CUESTIONARIO DE SALUD GENERAL DE GOLBERG Goldberg i

12 [GHQ-12) Williams (1996) 22 12
Questionari de salut de Golberg

CUESTIONARIO DE DETECCION DE MALESTAR Maté et al. (2009)" 4

Taula 1: Instruments d’avaluacié del malestar emocional (adaptat de Maté et al.)'
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A continuacié s'ofereix una breu explicacié de
cadascun:

e 'escala de simptomes d'Edmonton (ESAS),
desenvolupada per Bruera et al.16 és d'Us
freqlient en la clinica medica per avaluar els deu
items segients: dolor, astenia, nausees, depres-
sid, ansietat, somnoléncia, gana, benestar,
dispnea i dificultat per dormir. Es puntua la seva
preséncia o abséncia i intensitat en una escala
numerica visual de 0 a 10.

L'escala d'ansietat i depressid hospitalaria
(HADS)'7 és un qiiestionari autoadministrat de
14 items. La integren dues subescales de 7
items cadascuna (rang 0-3), una per a l'ansietat
i una altra per a la depressid. Els punts de tall
son: 0-7, normal; 8-10, dubtds, i 11 o més,
problema clinic. Es preferible utilitzar l'escala de
manera global i prendre’n la puntuacio total com
a mesura de ME. Encara que no és una mesura
desenvolupada per a aquest ambit concret, es fa
servir forca sovint.

El termometre de ME (DT, de la NCCN)1?serveix
per detectar de manera precoc les reaccions
emocionals. El malestar s'objectiva d’'una forma
simple mitjancant la imatge d'un termometre
graduat de 0 a 10, amb un punt de tall 4. Basat
en el Distress Thermometer,18 també té 35 items
(Si/No) que avaluen 5 dominis: problemes prac-
tics, familiars, emocionals, espirituals i religio-
sos i fisics (vegeu annex 1).

Guia de deteccid del
malestar emocional en
l'atencid pal-liativa integral

e Chochinov et al.20 han proposat dur a terme la
deteccid de la depressio amb una sola pregunta:
«Esteu deprimit?». Es un altre dels instruments
senzills i breus més utilitzats per a la valoracio
de pacients hospitalitzats en tractament
pal-liatiu.

* Bayés et al.,21 en pacients pal-liatius, proposen
un procediment molt senzill que consisteix a
preguntar: «<Com se li va fer el dia d"ahir, curt,
llarg, o com el definiria?». A continuacio es
pregunta de forma oberta «Per que?», per
tractar d'indagar les causes de la seva percep-
cié temporal.

En els malalts, les situacions o els estats asso-
ciats a una percepcio d'allargament del temps
transcorregut es poden classificar en funcié de la
taxonomia segiient: a) una situacié present desa-
gradable; b) un estat d’anim angoixat o deprimit;
i c) els temps d’espera. Com més important i in-
certa és per al malalt la informacio, la persona o
lesdeveniment que espera, més probable és que
es produeixi patiment. La percepcié subjectiva del
temps és diferent en pacients i professionals sani-
taris. Per als primers, el temps s'allarga; per als
segons, s'abreuja.23 Aquest desfasament percep-
tiu pot provocar en els pacients un patiment inatil
que cal eliminar o pal-liar.

s° SCBCP

e El qliestionari breu de simptomes de 18 items de
Derogatis 22 (BSI-18) mesura les dimensions
de depressid, somatitzacio i ansietat. La suma
dels 18 items constitueix l'index de severitat
global. El punt de tall per a pacients amb cancer
és de 10 per als homes i 13 per a les dones.

e El qliestionari de salut general de Goldberg et al.
(GHQ-12)23 esta compost per 12 items en qué
es pregunta als informants sobre el seu nivell
general de felicitat, simptomatologia ansiosa i
depressiva, i pertorbacions del son en les ulti-
mes quatre setmanes, segons una escala de
quatre respostes. En la major part de les en-
questes de salut poblacional s'utilitza el 3 com
a punt de tall.

e El qliestionari de detecci6 de ME (DME), de Maté
et al.! esta format per quatre elements:

1. Com es troba d’anim: bé, regular, malament,
o com el definiria? Entre 0 (molt malament) i
10 (molt bé), quin valor hi donaria?

Guia de deteccio del
malestar emocional en
latencid pal-liativa integral

2. Hi ha res que el preocupi? Si/No. Tipus de
preocupacié i descripcio (economica, familiar,
emocional, espiritual, somatica o d’altres).

3. Com porta aquesta situacié? Entre 0 (no li
costa gens) i 10 (li costa molt), quin valor hi
donaria?

4. Valorar si s'observen signes de malestar
(Si/No) i, en cas afirmatiu, indicar quins:
expressio facial, aillament, demanda cons-
tant de companyia o atencio, alteracions del
comportament nocturn o d'altres.

Finalment, pero no per aixd menys important, cal
destacar l'eina per excel:lencia, l'entrevista clinica,
que permet avaluar de forma directa i individual
Uexperiéncia del pacient, la seva historia personal,
el significat que atribueix a la malaltia, els seus
simptomes i seu tractament. 24
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VARIABILITAT DEL MALESTAR EMOCIONAL
AMB RELACIO ALS DIFERENTS MOMENTS
DEL PROCES DE MALALTIA

El ME esta directament relacionat amb els meca-
nismes d'afrontament i amb el procés d'adaptaciod
a la malaltia avancada que fan els malalts davant la
percepcié d’amenaca. La interrelacié entre males-
tar emocional, recursos personals i psicosocials, i
processos d’adaptacié dona lloc a manifestacions
de ME amb intensitats i caracteristiques diferents
(figura 2).

Recursos
personals i
psicosocials

Evolucio
en el
procés

d’aptacio

Figura 2:

Interrelacid entre malestar
emocional, recursos personals
i psicosocials, i processos
d’adaptacio

Malestar
emocional

s°s SCBCP

En aquest sentit, Murray et al2% descriu les tra-
jectories de malaltia avancada per patologia, i la
presentacio de problemes amb relacié a aquestes,
identificant quatre moments en qué s’intensifica la
preséncia de problemes i simptomes psicologics i
espirituals. En el cas de la trajectoria del cancer de
pulmd, s'evidencia la preséncia d’aquests proble-
mes en el moment del diagnostic, l'alta al domicili,
la recidiva i la fase terminal (figura 3).

Guia de deteccio del
malestar emocional en
Uatencid pal-liativa integral

Figura 3:

Moments en la trajectoria del
cancer de pulmo: diagnostic, alta,
recidiva i fase terminal (adaptat
de Murray et al.) 25

Benestar Cancer de pulmo

Malestar
emocional

Trajectories

Fisica —
Social

Psicologica
Espiritual  wm

| |
| Recidiva
|

Alta al
domicili

Diagnostic

Mort

Fase terminal

PAG. 16



43

PAG. 17

*e SCBCP

Guia de deteccid del
malestar emocional en
l'atencio pal-liativa integral

ESTANDARDS EN LATENCIO | EL
MANEIG DEL MALESTAR EMOCIONAL

A les guies de practica clinica en oncologia de la
NCCN11es puntualitzen els estdndards de cura del
ME. Aquestes recomanacions s’han d’adaptar a les
necessitats de cada pacient i institucid. A continua-
ci6 es comenten algunes de les més importants:

e ElL ME ha de ser reconegut, monitoritzat, docu-
mentat i tractat en tots els estadis de la malal-
tia.

e Tots els pacients haurien de ser avaluats per
detectar graus de ME en les primeres visites,
en intervals apropiats, en situacions cliniques
de canvis en lestatus de la malaltia (remissid,
recurréncia, progressio, aparicié de simptoma-
tologia nova).

e El cribratge hauria d’identificar el nivell i la
naturalesa del ME.

e EL ME hauria de ser avaluat i tractat en funcio
de les recomanacions de les guies de practica
clinica.

e S’haurien d'implementar programes educatius i
d’entrenament per als professionals sanitaris
per tal de facilitar el coneixement i el desenvolu-
pament d’habilitats en 'avaluacid i el maneig del
ME.

e Els professionals de psicologia o treball social
amb experiencia i formacio especifica en aquest
camp haurien de ser accessibles dins els equips
d’atencio pal-liativa per recollir les derivacions

realitzades per altres professionals assistencials.

e El mesurament de resultats assistencials hauria
d’incloure l'avaluacio6 de dimensions psicosocials
(per exemple, qualitat de vida del pacient i satis-
faccio familiar).

e Pacients, families i equips assistencials haurien
de ser informats que el maneig del ME és una
part integral de les cures mediques, i haurien
de rebre informacid apropiada sobre els serveis
psicosocials existents al centre de tractamenti a
la comunitat.

s°s SCBCP
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MALESTAR EMOCIONAL

EL ME s’estén al llarg d'un continu, com s’indica en
lapartat 3 d’aquesta guia, i es poden identificar di-
ferents nivells d'intensitat del patiment. Aixi, clas-
sifiquem el ME com a lleu, moderat i greu2é com
a respostes emocionals adaptatives a la malaltia o
no.

Es possible que el professional es trobi amb un
pacient que, pels seus recursos inter i intraperso-
nals, per la situacié actual de la seva malaltia o per
la terapéutica previa utilitzada per l'equip, presenti
una situacié de no complexitat o amb un ME lleu,
i que, confortat pel seu entorn familiar i social, se
senti adaptat i amb capacitat per suportar les difi-
cultats que el seu estat presenta.

L'avaluacié continuada del ME permet identificar
la preséncia i la intensitat del sofriment, aixi com
els canvis que s’hi produeixen, amb la qual cosa es
facilita la intervencié adequada.

Els nivells moderat i greu de ME requeriran inter-
vencions especifiques.
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INDICADORS DE COMPLEXITAT

Les intervencions per alleujar el patiment han de
tenir en compte els diferents nivells de complexitat.
Aquests nivells pretenen ser sistemes que alertin
els professionals de la preséncia d'indicadors que
evidencien que el cas és o pot ser complex en un
futur més o menys immediat. Habitualment, els
nivells de complexitat més elevats requereixen la
intervencio de professionals més especifics segons
els indicadors que hi siguin presents.

Si hi ha indicadors de complexitat psicosocial, cal
que hi intervinguin tant el treballador social com el
psicoleg, amb una funcié de prevencid i/o d’actuacié
especifica, segons cada cas.

Cal destacar les propostes seglients de classificacio
de nivells en l'ambit de l'atencid pal-liativa:

e La proposta del Pla Andalus de Cures Pal-liati-
ves 27 incorpora el terme complexitat com un
concepte multifactorial que depen d'un conjunt
d’elements relacionats entre ells. Com a resultat
d’aquest treball, s’estableixen cinc categories: les
que depenen del pacient, de la familia, dels
professionals, de les estratégies d'intervencio, i
una altra categoria que agrupa elements de dificil
encaix en les altres.

Entre els factors o situacions que depenen del pa-
cient, s'assenyala la preséncia de problemes psi-
coemocionals severs:

e ¢« Manca de comunicacié o mala comunicacio
amb la familia i/o Uequip terapéutic.

e o Trastorns adaptatius greus.

e o Quadres depressius majors amb comporta-
ments psicotics.

e o Risc de suicidi.

Després de l'elaboracid de la guia, es va crear una
eina diagnostica i classificatoria de la complexitat
on s’enumeren els criteris que configuren aquesta
eina.

¢ A Catalunya, el Pla Director Sociosanitari del De-
partament de Salut de la Generalitat de Catalu-
nya 28 va elaborar el document Descripcié i con-
sens dels criteris de complexitat assistencial i
nivells d’intervencio en I'atencié al final de la

vida, que vol ser una eina que faciliti l'organitzacio
de lUatenci6 al final de la vida de persones amb
malalties avancades o terminals i les seves fa-
milies.

Es planteja un pas més en levolucié de les cures
pal-liatives, orientades cap a la complexitat de les
diferents necessitats i caracteristiques que poden
presentar aquests pacients i les seves families.

Com a document de consens dels membres del
grup tecnic interdisciplinari, es proposa un model
de classificacid de necessitats basat en el que pro-
posa Ferris com a model de treball del San Diego
Hospice.2?

A la taula 2 s’ha adaptat la proposta que descriu
aquest document, ordenant les referencies de per-
sonalitat, impacte emocionaliintervencié en funcioé
dels diferents nivells de complexitat.

s°s SCBCP
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IMPACTE EMOCIONAL

INTERVENCIO

Baixa Absencia d’antecedents | Preséencia de factors de |Explorar, detectar i
o de risc de patologia risc de ME identificar factors de risc
psiquiatrica activa o indicis de patologia psi-
quiatrica i/o trastorns de
personalitat
Sense indicis de probable | Mecanismes Explorar Uestat d’anim:
trastorn de personalitat [ d’afrontament ansietat i/o depressié
adaptatius
Identificar l'expressid
emocional
Coneixer les preocupa-
cions i les pors del malalt
Fer una avaluacid siste-
matica del ME
Detectar mecanismes
emocionals desadaptatius
Mitjana Antecedents o de risc Mecanismes Maneig de la comunicacio;
de patologia psiquiatrica |d’afrontament counselling ; deliberacio
activa desadaptatius etica; pressa de decisions
Sospita de probable Persistencia del ME
trastorn de personalitat | malgrat la intervencio
basica de suport
Alta Patologia psiquiatrica ME greu (desesperanca) | Legitimar el patiment per
activa reconstruir el sentit de la
vida i acompanyar en el
Trastorn de personalitat procés d'acomiadament;
evident: perfil i/o com- respectar la funcié pro-
portament obsessiu- tectora dels mecanismes
compulsiu, esquizoide, d’afrontament del pacient
narcisista, etc. i/o familia

Taula 2: Adaptacié de la proposta del model de treball de F. Ferris et al.??
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05 | INTERVENCIO

Les caracteristiques especials de l'atencié al pa-
cient al final de la vida requereixen adaptacions de
les estrategies i actituds de les intervencions, com
també un abordatge interdisciplinari amb el con-
sens dels objectius per part dels diferents profes-
sionals de l'equip assistencial.

El suport emocional de pacients en situacio al final
de la vida sovint necessita intervencions bedside (a
peu de llit) per disminuir els sentiments de deses-
peracid, desemparament i aillament que apareixen
davant l'experiéncia de malaltia avancada o al final
de la vida.

Nivell IV: especialistes en salut mental

=)

acreditats

Nivell lll: professionals formats i )

)

Els diferents equips de salut, d'atencié psicosocial
i, en aquest cas, de cures pal-liatives, implementen
models que s'adapten a les diverses situacions en
les quals la seva intervencio sera necessaria. A la
figura 5 es mostra la proposta de NICE, 3Que sug-
gereix gestionar l'avaluaci6 i el suport emocional
segons els diferents nivells d’especialitzacid i in-
tervencio psicologica requerida.

Figura 5: Nivells de suport psicologic (adaptats) 30

Inter-
vencions

psicologiques
especialitzades Concentrar-se

com la psicoterapia en nivells i IV

h

“Counselling”
i intervencions

psicoldgiques especifiques,

com el maneig de l'ansietat

amb competéncia addicion

2

Nivell Il: professionals assistencials )
al

assistencials

)

Nivell I: tots els professionals )

Teécniques psicologiques com
a solucio de problemes

Comunicacié compassiva i

suport psicologic general

Tots els pacients s’han de beneficiar d'un suport emocional basic com a element inherent als principis

fonamentals de l'atencio pal-liativa.
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SUPORT EMOCIONAL BASIC

Tots els professionals que atenen aquests pacients
i les seves families han de prestar un suport emo-
cional basic, que consisteix en el segient:

e Establir una relacid d'ajuda en queé el malalt
no se senti jutjat ni marginat, sin6 entés i ajudat,
perque, des de l'acolliment i el respecte, pugui
afrontar les seves pors, els seus desigs i les
seves necessitats (Arranz et al.).7

e Utilitzar adequadament habilitats de comunica-
ci6 ([empatia, escolta activa, respecte dels silen-
cis, Us del llenguatge verbal i no verbal, etc.).

e Oferir disponibilitat i accessibilitat.

e Facilitar, acompanyar, contenir i validar
Uexpressio emocional.

Enalguns casos, aquest nivell de suport és suficient
per controlar o disminuir el ME. Si s’aconsegueix
aquest objectiu, cal mantenir el model d'atencio
integral continuada, avaluant habitualment la
presencia de ME i la necessitat d'atencid especifica.

D’altra banda, si es detecten nivells de ME mo-
derats o greus o si amb el suport basic ofert no
s'aconsegueix cap millora, sera necessaria la inter-
vencid especifica (figura 6).

[ Detecci6o de ME

] Figura é:

v

[ ME minim / lleu ]

— Persistéencia ME =P

Adaptacio del
+ model de
deteccio,
+ derivacid i
suport de la
NCCN

[ ME moderat / greu ]

Avaluacio
psicologica

Suport emocional ’

basic
Suport emocional
¢ especific

Control o /
disminucié del ME

Derivacio

Possibles conseqiiéncies

N

Assistencials: Pacient:

Millor afrontament
davant la malaltia

e Reducci6 de demandes
e Disminucid frustracio
de Uequip

(salut mental i/o
atencié especifica)

[ Avaluacid continua i suport ]

s°s SCBCP

El suport emocional especific, a diferéncia del ba-
sic, requereix una formacié especifica. Es el suport
que ofereixen els professionals de l'equip d'atencid
que tenen una formacié i/o unes competéncies es-
pecifiques en counselling, deliberacid ética i presa
de decisions, entre d'altres, i que els permet oferir
als pacients i als seus familiars un suport comple-
mentari, a més del basic.

Lestructura i el procés de les intervencions de su-
port s'han d’adaptar a les necessitats especials i a
les circumstancies del pacient al final de la vida:

e | a condicid fisica, els tractaments médicsii la
situacio d'hospitalitzacié impliquen adaptacions
dels enquadraments terapéutics i una acurada
coordinacié amb altres professionals.

Guia de deteccio del
malestar emocional en
latencid pal-liativa integral

5.2 | SUPORT EMOCIONAL ESPECIFIC

e Abordatge flexible.

e Terapies breus i focalitzades, amb objectius
modestos d'acceptacid abans que de canvi.

e Alleujar els simptomes, facilitar U'expressio
emocional de les ansietats i donar suport al
malalt transmetent-li seguretat.

¢ Respectar el paper protector de les defenses
psicologiques. Es important ser prudents davant
els equilibris que cada pacient hagi pogut cons-
truir. Per tant, les defenses han de ser respecta-
des en la mesura que son adaptatives per al
pacient.
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INTERVENCIO PSICOLOGICA

Aquest nivell assistencial és a carrec del psicoleg
o psicologa de lequip de cures pal-liatives, o en
abséncia seva, del professional que assumeixi les
interconsultes de U'equip assistencial del malalt.

Les condicions que permeten fer un suport psicolo-
gic parteixen de les premisses segients:

e Construir una alianca terapeutica.

e Comprendre el significat que el pacient dona a la
seva malaltia per facilitar-li la construccio d'una
nova comprensio.

e Ajudar a recuperar el sentit de la vida facilitant-
li la possibilitat que pugui explicar la seva propia

historia.

e Ajudar a recuperar la seva autoestima experi-
mentant Uafecte de les persones.

e Facilitar-li el comiat.

Detectar i facilitar, si el pacient ho desitja, la
reparacio de relacions prévies.

Explorar mecanismes de defensa i estrategies

d'afrontament reeixits en el passat, relacionar-
los amb els actuals i triar els més adaptatius en
la situacio actual per al pacient i la seva familia.

Facilitar la presa de decisions dificils, podent
utilitzar estratégies de solucio de problemes.

Legitimar el patiment en la situacié del final de
la vida, identificant els aspectes que impedeixen
donar un sentit al present, empitjoren la qualitat
de vida, augmenten el dolor i altres simptomes,
i redueixen la capacitat de dur a terme el treball
emocional de separar-se, acomiadar-se.

Explorar i atendre les necessitats espirituals del
pacient i la familia.

s° SCBCP

06  CONCLUSIONS

L'exploracié del patiment es du a terme des d’una
perspectiva multidimensional i interdisciplinaria
que respon a les necessitats i les preocupacions del
pacient i el seu entorn cuidador.

Una deteccié adequada i primerenca d'indicadors
de ME augmentaria el nombre de pacients que es
podrien beneficiar de l'atencid psicologica, i millo-
raria aixi ladheréncia al tractament i la qualitat de
vida o el benestar.

Segons la Guia de préctica clinica sobre cuidados
paliativos,31«els professionals sanitaris que atenen
pacients en Cures Pal-liatives haurien d’oferir su-
port emocional basic [...] a tots els pacients. Els que
tenen uns nivells significatius de sofriment psicolo-
gic haurien de ser derivats per rebre suport psico-
logic especialitzat» (p. 34).

Amb aquesta Guia de deteccié del malestar emo-
cional es vol oferir una linia d'actuacio perque els
professionals sanitaris puguin avaluar i formular
una intervencio interdisciplinaria adrecada a dismi-
nuir o eliminar el patiment evitable i acompanyar
Uinevitable.

Com tota guia, esta subjecta a les modificacions
que la practica clinica o la investigacio psicosocial
hi puguin anar aportant en el futur.
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DISTRES
EXTREM

DISTRES
MODERAT

ABSENCIA DE
DISTRES

CAUSA DE DISTRES

Problemes practics:
— casa
— asseguranca
de salut o vida
— feina o escola
— transport
— cura infantil

Problemes fisics

— dolor

— nausea

— fatiga

— problemes per
dormir

— mobilitat

— bany o vestit

Problemes familiars:
— relacié amb la parella
— relacié amb els fills

Problemes emocionals:
— preocupacio

— tristesa

— depressio

— nerviosisme

Preocupacio religiosa o
espiritual:

— amb relacié a Déu

— perdua de la fe

ESCALA DE PERCEPCIO DEL TEMPS

1. Com se li va fer el dia d’ahir (aquesta nit, aquest mati, aquesta tarda): curt, llarg..., o com ho definiria?

(Intenti especificar molt curt, curt, normal, llarg o molt llarg, per favor.)

Molt curt__ Curt__ Normal___ Llarg___ Moltllarg__

2. Per que?
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Data d'administracio: Nom del pacient:
Hora d’administracio:
Avaluador: NHC:

DETECCIO DE MALESTAR EMOCIONAL (DME) - Grup SECPAL
1. Com esta d'anims? Bé?, regular...? Vosté qué diria?
=> Indiqui el valor que hi donaria en una escala de 0 (molt malament) a 10 (molt bé)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Molt malament Molt bé
2. Hi ha alguna cosa que li preocupi? D Si D No
=> En cas afirmatiu, cal preguntar-li el segiient:

En aquest moment, qué és el que més li preocupa?
Cal marcar el problema o els problemes que corresponguin i descriure'ls.

Economics
Familiars
Emocionals
Espirituals

Somatics

I o O

Altres

3. Com porta aquesta situacio?
=> Indiqui el valor que hi donaria en una escala de 0 (no li costa gens) a 10 (li costa molt)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

No li costa gens Li costa molt

4.5’ observen signes externs de malestar? D 5 D No
=> En cas afirmatiu, cal assenyalar quins

D Expressi6 facial
(tristesa, por, euforia, enuig)

D Aillament

(mutisme, demanda de persianes baixades, rebuig de visites,
abseéncia de distraccions, incomunicacio...).

D Demanda constant de companyia o atencié
(queixes constants...).

D Alteracions del comportament nocturn
(insomni, malsons, demandes de rescat no justificades, queixes...)

D Altres | |

Observacions:

CRITERIS DE CORRECCIO - DME:

(10-ITEM 1) + ITEM3 =>[10-()] | () =
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