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PRESENTACIO

Us presentem la primera publicacié de la col-leccié “Investigacié i innovacié en
la discapacitat” d'un dels projectes premiats en la 12 edicio dels “Premis
d'investigacio i innovacié 2012-2013”, que convoca la Fundacié MAP per als
professionals de la propia entitat.

Els premis sorgeixen en el marc de desenvolupament del Pla estrategic 2012-
2016, amb la voluntat de potenciar I'activitat investigadora entre els professionals
interns i compartir aquest coneixement amb la comunitat.

També son una eina per recongixer la feina dels professionals que dediquen el
seu esforg, estudi i investigacio per poder oferir recursos que afavoreixin la qualitat
de vida de les persones amb més dificultats i a les seves families.

Aquesta publicacio ofereix una base tedrica i metodologica tant als professionals
com als familiars que estan al costat de persones amb discapacitat, que els
servira d'ajuda a I'hora de prendre les decisions més adequades per acompanyar
a les persones amb discapacitat en el procés de malaltia terminal o en el procés
de dol per la pérdua d'una persona estimada.

Agraim a les seves autores, Pilar Fontan Sunyer, Victoria Mora Ruiz i Marta Ros
Massachs, professionals de la Fundacié MAP, I'esforg d'analisis d'informacio i
de sintesi final que han fet, per poder reflectir d'una manera clara i senzilla, una
situacio tant complexa com és la de preparar a les persones per rebre directament
o indirectament I'Ultim pas de la vida que és la mort.

Esperem que les recomanacions que es donen en aquesta guia siguin d'utilitat
per a les families i professionals que col-laboren amb les persones amb discapacitat,
i desitgem que contribueixi a fer més facil aquest procés a totes les persones
implicades.

Patronat i Direccid de la Fundacio MAP
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INTRODUCCIO

La mort d'alguna persona propera, ja sigui familiar o amiga, constitueix un moment
dificil. La capacitat d'actuacié i decisio en aquestes situacions queda afectada
per I'abatiment i el dolor que poden acompanyar una perdua. Sovint cal també
tenir cura d'altres persones del nucli familiar igualment afectades per aquesta
circumstancia.

En el cas de persones amb algun tipus de discapacitat intel-lectual (igual que
amb altres col-lectius, com poden ser els infants) és practica comuna, a fi de
preservar-los del patiment, mantenir-les allunyades tant del procés de malaltia
préevia a la mort, com de la mateixa mort i tot el que implica. No és infreqUent
que se'ls estalviin explicacions, se'ls expliquin mitges veritats i s'amagui informacio
rellevant, i no se'ls permeti participar en aquest procés natural d'acomiadament
que és el dol, amb la intencié de protegir-les d'una realitat de la qual, si no poden
posar-hi paraules o simbolitzar-la d'una o altra manera, en patiran les
consequeéncies, sense haver tingut I'oportunitat de participar en el procés. Si,
sobtadament, una persona significativa desapareix de les seves vides i no en
tenen més noticies, ni poden participar en els rituals funeraris, és facil que la
persona amb discapacitat es trobi descol-locada, sense resposta, mancada
d'una informacio necessaria, i que pugui generar justificats sentiments d'afliccio
per I'abséncia no explicada, amb falses expectatives de retorn de la persona
absent, i que respongui amb conductes desadaptades en resposta a la seva
pena i frustracio.

Aquest document pretén orientar familiars, professionals i qualsevol persona
interessada a proporcionar un suport adequat a les persones amb discapacitat
en processos de dol. Al llarg de la guia ens referirem a persones usuaries per
indicar que es tracta de persones amb algun tipus de discapacitat intel-lectual,
que utilitzen algun dels serveis de la Fundacié MAP. Es pot donar el cas que la
persona amb discapacitat presenti dificultats en la comunicacié pels mitjans
habituals o convencionals (pot haver-hi disfuncions en la parla, dificultats de
comprensio o d'altres). Per tant, al llarg del document s'entendra que les
recomanacions on es tracta de parlar, explicar... s'han de donar amb les
adaptacions de llenguatge necessaries perque la persona entengui el que se i
intenta transmetre.






" ACOMPANYAWIEN
EN'EL PROCES &
DE MALALTIA TERMINAL

En moments de malaltia greu d'algun familiar o persona propera, es
tendeix a mantenir fora d'aquest procés la persona amb discapacitat
amb la intencié de protegir-la, per evitar que pateixi. També pot succeir
que, amb els canvis organitzatius i de dinamica familiar que sol comportar
el fet de cuidar un malalt, no es presti la suficient atencié a la persona
amb discapacitat.

No és cert que la persona amb discapacitat, pel fet de veure's apartada
d'aquesta realitat, pateixi menys o no s'adoni que alguna cosa extraordinaria
esta passant. Al contrari, si com a membre de la unitat familiar percep
tots els canvis que comporta la malaltia, perd en canvi no en rep
explicacions o aquestes son incompletes o confuses, el que fara sera
angoixar-se, en no poder posar paraules a tot el que esta passant.

Es recomanable que la persona sigui al maxim de particip del procés,
tenint en compte les seves necessitats i capacitats. Es important mantenir-



la informada de la malaltia, de la seva possible/probable evolucié. Cal
explicar-li quins canvis fisics i/o psicologics és possible que apareguin
en la persona malalta terminal. Li resultara reconfortant poder prendre
part activa en la cura de la persona malalta i assumir tasques al seu
abast o bé fer-se responsable d'altres tasques de la casa, per ajudar la
familia.

Si la persona malalta és a I'hospital o en alguna institucio, és important
que pugui anar a visitar-la amb regularitat, que conegui I'entorn, les
persones que tenen cura d'ella i que tingui I'oportunitat de parlar amb
el seu familiar i de fer un bon procés d'acomiadament (compartir records,
albums de fotografies...). Tot aixd haura d'anar acompanyat d'explicacions
clares i que pugui entendre, que li donaran seguretat. Cal anticipar la
informacio i proporcionar-la en la mesura que la persona la pugui entendre
i acceptar.

S'ha d'intentar trobar espais on la persona tingui ocasié d'expressar o
manifestar les seves emocions i sentiments utilitzant el mitja d'expressio
que li sigui més comode i facil. Si es veu necessari, pot ser Util comptar
amb una persona de suport (que pot ser externa a la familia: vei, familiar
més llunya, amic, professional...).

Si la persona amb discapacitat esta atesa en un servei, seria bo que
aquest tingués coneixement de la situacio per poder-li donar tot el suport
que necessiti, i també per estar al cas de possibles canvis significatius.

Es recomanable ser proactiu i haver parlat del concepte de la mort, del
que significa i implica que una persona es mori. Cal explicar-ho de forma
adaptada a les capacitats de la persona (la mort com a procés que forma
part de la vida, en animals domeéstics, plantes...).

Si la persona malalta és la cuidadora principal, i aquesta arribés a faltar,
caldra explicar a la persona amb discapacitat qui assumira aquest paper
a partir del moment en que el cuidador principal ja no hi sigui. Aquest
punt pot generar molta inquietud a la persona amb discapacitat, i convé
aclarir-li com més aviat millor.



Com i guan es notifica una mort constitueix un moment delicat i dificil.
Es important cuidar la forma com es transmet aquesta noticia, ja que
constitueix el primer moment del procés de dol que s'iniciara seguidament.

A la persona directament afectada:

- Es important no amagar la noticia de la mort de la persona estimada
i transmetre la informacié amb sinceritat i veracitat.

- S'ha de valorar en cada cas si cal informar de tots els detalls sobre
com s'ha produit la mort. Aquesta informacio pot tranquil-litzar la persona
i evitar-li confusio, pors i fantasies infundades.

- La pérdua s'ha de comunicar com més aviat millor i preferentment ho
ha de fer el familiar, tutor o referent més proper a la persona amb



discapacitat. Si aixd no és possible, cal pensar en el professional amb
qui tingui un vincle important. Si la persona viu en algun servei residencial
especialitzat, algun professional pot donar suport al familiar que doni la
noticia (si aquest ho desitja).

- El'lloc on es comuniqui la noticia ha de ser un espai tranquil, intim, i
s'hi ha de dedicar I'estona necessaria, sense presses. Es recomanable
iniciar el relat amb un preambul que ajudi la persona a anar-se preparant
per rebre la noticia.

- Cal adaptar la informacié sobre els conceptes de la mort, les péerdues,
el dol... Hem de tenir en compte la individualitat de cada persona i la
seva capacitat de comprensio per poder utilitzar, si és necessari, material
adaptat (per ex., material audiovisual, comunicacié alternativa...).

- Es recomanable parlar utilitzant les paraules de forma oberta i clara.
Si s'al-ludeix a la mort directament, en comptes de utilitzar simils com
“és al cel”, “esta dormint” cal evitar falses esperances (com ara, “la
persona pot tornar algun dia”, o bé “es despertara”...).

- S'ha de permetre i respectar I'expressio dels sentiments i emocions o
bé I'abséncia de manifestacié d'aquests. Cada resposta és individual i
no hi ha un patr6 fix i estandard.

Als companys, professionals i amics:

- Es pot demanar a la persona com vol comunicar a la resta de companys
la noticia. Cal respectar la seva decisid i acompanyar-la en el procés.

- S'ha de comunicar a la resta de persones de I'entorn (companys,
professionals...) el més aviat possible per evitar falsos rumors i diferents
versions dels fets.

- La informacié ha de ser tan clara i concisa com sigui possible. Pot ser
util elaborar un escrit que garantira que tothom rep la mateixa explicacio.



Es facil que en aquests moments la familia es vegi desbordada. Depenent
de les circumstancies de la mort (per ex., si ha estat una mort sobtada
i traumatica) aquesta situacié de xoc sera més accentuada. De nou, és
possible que la persona amb discapacitat es vegi relegada a un segon
terme i, per protegir-la, se I'aparti d'aquesta situacio estressant.

A continuacio s'exposen algunes recomanacions:

- El dolor i les pérdues formen part del procés de viure. No hem de
reprimir les seves manifestacions. Cal ser curés a I'hora d'administrar

farmacs tranquil-litzants. En moltes ocasions els farmacs emmascaren
el dol i dificulten la seva evolucié normal. El procés del dol és el pas

necessari per poder continuar vivint.

- Cal permetre i fomentar I'expressio d'emocions i sentiments de forma
verbal i no verbal. Es pot tranquil-litzar la persona explicant-li que sén



manifestacions normals i propies d'aquestes circumstancies. Manifestar
rabia o dolor no implica que la persona hagi de patir una depressio.
L'expressio de sentiments és una part important i necessaria en el procés
de dol.

- Es recomanable explicar i anticipar el ritual funerari: tipus de cerimonia,
enterrament o incineracio... S'ha de respectar sempre la voluntat de
participar o no en aquest ritual. Des de la institucio es pot oferir el suport
d'un professional per acompanyar la persona a la cerimonia. Aixo permetra
que, si ella ho desitja, pugui ser present en els rituals i a I'hora estar
acompanyada en tot moment per algu que vetllara pel seu benestar i
necessitats.

- Cal establir un contacte fisic adequat: fer una abracada si es considera,
tolerar els silencis... Cal ser-hi, acompanyant la persona amb autenticitat
i cura.

L]

- Expressions topiques com: “ja sé com et sents”, “ja veuras que el temps

ho cura tot”, “el que has de fer és distreure't i no pensar-hi...”, poden
donar lloc a un allunyament emocional de la persona.

- S'ha d'actuar amb empatia. En ocasions, si la relacid és molt propera,
pot ser oportl parlar de com nosaltres mateixos ens hem adaptat a
perdues personals.

- Cal oferir ajudes concretes, explicites i practiques, per dur a terme
tasques Utils (per. ex. fer companyia a algun membre de la familia, trucar
o donar la noticia a d'altres persones, questions d'organitzacio de la
casa, com fer compres, fer menjar...). Frases com “si em necessites ja
m'ho faras saber”, sén massa generiques.

- S'ha de permetre veure el cos si ho desitja, perd sempre és millor fer-
ho acompanyat d'una persona propera.

- Les emocions poden no apareixer immediatament després de la perdua.
Aix0 pot portar a pensar que la mort s'ha acceptat amb tranquil-litat,
perd no és necessariament aixi. Es possible que sigui passats uns dies



0 setmanes quan es copsi l'abast i el significat real de la perdua. En
ocasions, inconscientment es pot esperar que els familiars directes hagin
superat les primeres fases i estiguin emocionalment més disponibles per
donar suport. Llavors, potser es permetran de fer més evidents els
sentiments de tristesa.

- Ajudar i acompanyar en el procés de dol no significa evitar el dolor
per la pérdua. Implica estar amb ells amb una actitud observant per
poder oferir el que es necessita en cada moment: companyia, comprensio,
poder parlar, poder plorar...

- Cal valorar si la persona amb DI cal que conegui els detalls de la mort.
En ocasions, coneixer com ha mort pot tranquil-litzar la persona i evita
que no tingui fantasmes o pors infundades... La manca d'informacio pot
crear confusio i fantasies irreals.

- Cal transmetre i explicar a la persona amb discapacitat com se supliran
les funcions de cura i qui ho fara (aspectes practics que preocupen molt
a la persona: on i amb qui viura a partir d'ara, qui I'anira a buscar cada
dia al servei 0 altres funcions que feia la persona que ha mort). S'acostuma
a pensar que no és el moment de parlar d'aquestes questions, pero
poder-ho fer dbna molta seguretat.






El dol és un procés personal, psicologic i emocional al qual han de fer
front les persones davant la perdua d'una persona estimada. Aquest
procés d'adaptacio permet restablir I'equilibri personal i familiar trencat
amb la mort de I'ésser estimat, perd malgrat ser natural i huma, pot
suposar un gran dolor, desestructuracié o desorganitzacio.

El procés natural de resposta davant la pérdua inclou molt més que
I'afliccio. Comporta canvis significatius en les actituds, els comportaments
i pensaments de qui el pateix. El dol prepara per a viure sense la presencia
fisica d'aquesta persona i manté el vincle afectiu de forma que sigui
compatible amb la realitat present.

LLa dinamica del dol pot variar entre unes persones i altres, i oscil-lar entre
el dol normal i el patologic. La gran diferencia és que el dol normal
presenta una duracio variable (depenent de diferents factors), perd té
un final i, en canvi, el dol patologic no permet assumir la perdua ni adaptar-
se al canvi, i la seva simptomatologia és més intensa i duradora; implica



una ruptura de I'equilibri psiquic amb alteracions fisiques.

Els nens, adolescents i les persones molt grans sén extremament sensibles
davant les pérdues i, per aquest motiu, hi ha autors que els dediquen
una especial atencid. Les persones amb discapacitat també tenen les
seves propies caracteristiques, perd és més dificil trobar autors que hi
facin referencia.

Quan qui pateix el dol és una persona amb discapacitat, no és infrequent
que aquest sigui un dol desautoritzat: no se li concedeix ple dret a viure'l
i, per tant, no rep el suport necessari del seu entorn. Es tracta de dols
que no poden ser socialment reconeguts, ni publicament expressats.

A continuacio s'exposen algunes recomanacions:

- No hi ha termini en el procés del dol; hi ha dies més bons i dies més
dolents. L'objectiu és aconseguir un equilibri entre els logics sentiments
associats a la péerdua i el fet de poder continuar endavant cada dia. Pot
ser Util i donar seguretat intentar mantenir les rutines diaries. Tornar a la
feina o assistir de nou al servei al cap d'uns dies no hauria d'implicar
sentiments de culpabilitat.

- No oblidar la persona que ha mort no significa estar trist sempre i en
tot moment. Els vincles emocionals no desapareixen mai, pero la fase
més aguda de dolor ha d'anar desapareixent gradualment per donar
pas a la serenitat.

- Els rituals i actes simbolics en memoria de la persona que ha mort
(celebracions, aniversaris de la mort, visitar el cementiri, portar flors,
encendre alguna espelma o algun acte de record) ajuden a elaborar la
pérdua. Es imprescindible respectar les creences i la religié de la familia
i/0 usuaris.

- Sila mort de la persona ha implicat un canvi de domicili (anar a viure
amb un familiar o en algun habitatge dels serveis residencials) pot ser
important per a la persona tenir I'opcié de realitzar alguna visita al domicili
anterior. Sobre aquest respecte cal parlar amb la persona per saber la
seva voluntat.



- Si es té algun animal domestic o si a la persona li agraden, pot constituir
una ajuda davant la pérdua. Els animals de companyia no fan cap judici
de valor.

- Cal observar si apareixen comportaments infrequients, com poden ser
trastorns alimentaris, digestius, fisics, malsons, perdua d'habilitats... i
actuar en el cas que es consideri necessari.

- El dol és estressant i cal ajudar les persones a identificar formes positives
d'afrontar-lo i fomentar habits de vida saludables (menjar sa, fer exercici
fisic regular, estones de descans ) i tenir present que una bona salut
fisica incideix positivament en la salut mental.

- S'ha de tenir en compte i respectar els diferents temps i decisions:
hi ha persones que en les primeres etapes d'una pérdua voldran evitar
les fotos del difunt. En canvi, altres necessiten mantenir records o
possessions.

- En ocasions hi ha persones que parlen amb el difunt com una forma
d'encarar la situacié de péerdua. Es pot considerar com a quelcom natural
en aquests moments. La intensitat i freqliencia d'aquesta conducta
donara claus per determinar si és una forma adaptada d'afrontar la
perdua o bé si pot haver-hi algun tipus de desordre psiquic. Si fos aixi
caldria recérrer a I'ajuda d'algun professional de salut mental.

- Després d'una perdua, el sistema familiar necessariament ha de
reorganitzar-se: alguns rols varien, s'han d'assumir noves funcions. El
fet que la persona amb discapacitat pugui assumir noves responsabilitats
i tingui un paper actiu en aquesta reorganitzacié ajudara al seu sentiment
de pertinenca i de participacio en la dinamica familiar.

- Durant el procés de dol es pot necessitar parlar de la persona morta
reiteradament; és una manera d'elaborar la perdua. En alguns casos, €l
cercle de les persones amb discapacitat és reduit. Es recomanable ser
pacients a I'hora d'escoltar i saber compartir els seus records.




- Pot ajudar elaborar material que permeti reviure vivencies, recordar la
persona difunta. Alguns exemples serien: confeccionar un album de
records (amb fotos, escrits, dibuixos...), recopilar objectes de la persona,
elaborar un quadern on s'expliqui les coses que es feien conjuntament,
les coses que es troben a faltar, les seves aficions, els seus menjars
preferits... L'elaboracio i revisid periddica d'aquests records pot ajudar
en el procés de dol.

- Confeccionar un calendari de les dates més significatives de la persona
(aniversari, data de la defuncio...) pot servir per rememorar i parlar dels

esdeveniments passats i comprovar com, amb el temps, anira canviant
la intensitat dels sentiments de tristesa i dolor.

- Si es tracta d'un dol complicat caldra recérrer a I'ajuda de professionals
especialitzats.

- En cas de persones amb importants déficits cognitius i de comunicacio,
és important observar si es produeixen canvis conductuals. Quan no
hi ha possibilitat d'expressié verbal, les manifestacions emocionals
s'han de produir necessariament a través de la conducta. Si es fa
una bona lectura del significat d'aquestes conductes, sera més facil
donar-hi una resposta adequada i la persona se sentira entesa i escoltada.
Paral-lelament, és important cercar formes de comunicacié alternatives
que ajudin a I'expressioé de les emocions.



ALTRES POSSIBLES
APORTACIONS

- Els professionals de les entitats a través dels diferents serveis poden
oferir ajuda al llarg de tot el procés, ja sigui a nivell practic, per facilitar
qUestions de caire organitzatiu (serveis residencials, places de respir,
atencio individualitzada...) com a nivell emocional (suport psicologic, ajuda
en tramits burocratics o administratius).

- Si qui falta és el cuidador principal, els familiars que queden a carrec
poden no coneixer del tot la persona amb discapacitat, potser fa temps
que no la veuen o que no hi tenen un tracte més continuat o directe. En
aquests casos, els professionals poden facilitar la relacid i I'apropament
entre la familia i la persona amb discapacitat.

- Les diferents circumstancies personals poden fer que la persona que
quedi nomenada com a tutora no tingui una disponibilitat total per assumir
plenament les funcions que implica una tutela. La persona amb vincles
emocionals no té perqué necessariament assumir tasques de gestio |
administratives, si la seva disponibilitat no ho permet. Aquestes poden
recaure sobre una entitat tutelar, si es creu convenient i necessari.
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