El respecte dels drets dels pacients també en temps
de pandém|a° I’acompllment de les voluntats
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Naixem plorant i morim plorant
“fins on ens deixin”
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El nostre objectiu: la persona

La seva qualitat de
vida I la seva

gualitat de mort
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El terme “qualitat de vida” implica:

v" Preservar els desitjos, voluntats i drets de la persona
afectada per una demencia.

Respectar les decisions preses amb anterioritat a la
malaltia i/o durant aquesta, mentre tingui la

capacitat d’expressar-les.

(Adaptar 'article 9.6 de la Llei d’Autonomia del Pacient
41/2002, perque no es prenguin accions contrariesi el
representant legal pugui prendre decisions en benefici de la
qualitat de final de vida, amb el coneixement del Ministeri
Fiscal. Ajustar la Proposta de Llei Organica de Regulacid de |la
Eutanasia vers les persones amb demencia en estat lleu)
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La demencia és un procés en la vida en que I'ésser huma
i la seva familia, s’enfronten amb més freqguencia a
perdues de tot tipus: fisiques, materials, simboliques,
relacionals, estatus ... entre aquestes els canvis en la

propia persona, les del esser estimat.
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Les families/la comunitat sovint pensen que, quan la
persona pateix un deteriorament cognitiu, perd fins i

tot la capacitat de SR TIr

En aquest cas, no es te en compta la voluntat de Ia
persona no aplicant els mateixos drets que qualsevol
ciutada. Entre d’ells: respectar la seva voluntat, el dret
a ser guarit o no, i el de respectar els seus desitjos.
Pensant que és el que “ells creuen” el més correcte i
millor, anul-lant aixi la voluntat de la persona.

En el cas de la malaltia d’Alzheimer o qualsevol altre
tipus de demencia aquesta és una guestio recurrent.
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v Queé passa quan la familia, d’acord amb el
clinic, decideix no desvetllar el diagnostic?

v Vulnerem el dret de la persona a
planificar la seva vida i amb consequencia
la seva mort?

v" Com podra manifestar els seus desitjos
per que aquests siguin respectats?
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v" El risc principal és infravalorar els
recursos que el protegiran i ens
ajudaran en la presa de decisions
guan ja no pugui manifestar-se.

Y/

Sobre protegir-lo segons el nostre
criteri anul-lant la seva voluntat.

Aplicar el que nosaltres K
considerem, familiars o
professionals, com a correcte i no
pensar en la seva voluntat.
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Prendre decisions pels demés, en el cas de

la familia o de la persona/entitat tutora,

genera, en alguns casos,
incerteses/dilemes etics si tot no esta

“lligat i ben lligat”.
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Si la persona no ha expressat la

seva voluntat documentalment,

facilment s’acabara fent el que
la familia expressi.

Ja no sera la seva voluntat si no

la de la persona de referencia.
Pot ser doncs que les decisions
vagin acompanyades d’accions
gue ocasionin: el no respecte de
la voluntat i desitjos de la
persona malalta.
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Els professionals, si no estem formats, i la familia

sense un coneixement i/o acompanyament, poden
prendre el control de la pressa de decisions, quedant
en un intent de protegir la persona, pero realment el

gue poden fer és anul-lar-la.

Acompanyar-la significa proporcionar-li els suports
gue necessita per continuar liderant el seu projecte

de vida i de final de vida.
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“Acompanyar significa caminar amb l'altre”

Si el familiar és una peca clau en
tot el procés, |la manera en que
aguest és ates i acompanyat pel
professional, principalment en Ia
presa de decisions, també ho és.

Cal acompanyar-los:
assessorant-los, formant-los,
informant-los, preparant-los pel darrer dol
“la mort del seu esser estimat”.
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¢ Quins Sentiments ens
expressa la familia?

NS

Esgotament, bloqueig, soledat...
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[ No saber que fer, sentir-se perduda ]
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Pot arribar a generar
diversos sentiments,
entre d’ells el

sentiment de culpa,

de no saber que fer i

vulneracio de la

voluntat...
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En la xarxa comunitaria, es

desenvolupen programes que

protegeixen i fomenten l'autonomia

de |a persona i serveixen de suport

en la presa de decisions i en el
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Fomentar la divulgacio de documents

el quals en el seu moment serveixin
per respectar la voluntat de la
persona, aconseguir que es respectin

els seus drets com a ciutada
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Que ha passat amb la pandemia?

Amb les situacions viscudes de soledat als
hospitals, que passa amb les persones que

pateixen demencia?

Ingressen les persones amb una demencia

avancada?

Al aplicar els protocols marcats i la normativa,

s’han pogut respectar els seus drets/desitjos?
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Amb la finalitat de preservar aquesta
gualitat de vida de la persona i, des de |la

familia com des de 'acompanyament

professional, puguem proporcionar-los els

suports que necessiten per aconseguir
gue la persona pugui continuar liderant el

seu projecte de vida o de mort.
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