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Al llarg d’aquest grau d’Infermeria he pogut aprendre molt sobre la professié perd
també sobre mi mateixa, agraeixo a molts dels docents que m’han format la seva
feina ja que m’han convertit, en gran part, en qui soc a dia d’avui: m’han ensenyat a
ser infermera i també a ser humana, persona i a dedicar els meus esforcos a allo que

tant m’agrada.

Vull mencionar també als meus pares, Andreu i Angela, que han donat tot d’ells (fins
i tot llegir i rellegir aquest treball tot i no saber com orientar-me) per a que jo avui em
trobi aqui. Sén la meva font de motivacio i m’han ofert la possibilitat de dedicar la

meva vida a la professioé que m’apassiona i a la que em vull dedicar amb cos i anima.

Ells i la meva germana Aida sempre han sabut veure la millor versié de mi i gracies

a aixo he apres a fer-ho jo tambe.

En Ultim punt, i el més important, dir que quan vaig escollir aquest tema de TFG ho
vaig fer per les meves preferéncies professionals i amb molta motivacio i interés per
el tema; tot i aixi a principis d’aquest any per desgracia em tingut una pérdua
important a la familia que ha fet que aquest tema em resulti delicat, dolorés i en alguns
moments frustrant. Malgrat aquests aspectes dificils també ha accelerat el meu
creixement personal i academic amb el treball, i a la llarga m’ha servit tant de

inspiracié com de suport per entendre la situacio i els sentiments que genera.

Vull reflectir en aquest treball a la meva germana Savina, al meu cunyat Antoniiala
meva jovial neboda Aura per la seva immensa i immesurable for¢a: son un reflex de
valentia i coratge. M’han proporcionat una imatge del dol i tot el que aixo suposa
portat de la millor forma en que es podria fer, amb tot 'amor que porten dintre i que

ens han permés compartir amb ells.

Per finalitzar, m’agradaria que quedés reflectit en aquest treball, que tants esforcos
ha suposat, el nom de la meva neboda RUTH, que tot hi que no ha tingut ocasi6 de
fer-se gran i llegir-ho, ha estat present en cada lletra que he escrit, és la base i la
meva font d’inspiracié per implicar-me tot i el dolor i determinar quin sera el meu cami

professional.
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RESUM

Introduccid: Tot hi que la evidéncia ens mostra que les morts en nens s’han reduit
a més de la meitat des de el 1990, encara trobem xifres importants sobre tot en
nadons de 1 setmana a 1 mes de vida. La malaltia i/o pérdua d’un fill suposa un gran
impacte per els pares i la familia d’aquest, podent arribar a patrir un dol patologic si

no es gestiona adequadament.

A les unitats de neonatologia on es proporcionen cures pal-liatives (orientades a
pal-liar simptomes de la patologia i, en casos de final de vida, proporcionar una mort
digna sense patiment) trobem un equip multidisciplinari que necessita formacio
especifica per proporcionar I'assisténcia més optima en aquests casos de final de

vida i orientar a I'entorn del nadd sobre les cures, malaltia, prondstic i gestio del dol.

Objectiu: Descriure I'experiéncia de les pares que han tingut nounats en cures
pal-liatives (a I'Hospital Vall d’Hebron, Hospital San Joan de Déu de Barcelona i
Hospital Clinic) durant el periode de 2015-2019.

Metodologia: estudi qualitatiu de paradigma naturalista/interpretatiu, amb un disseny

fenomenoldgic i un mostreig intencional no probabilistic.

Resultats esperats: millorar la qualitat dels protocols i assisténcia a les unitats on
es brinden cures pal-liatives a nounats, per tal d’afavorir una vivéncia més positiva

dels pares i familiars d’aquests nadons.

Paraules clau: vivéncia, pares, familia, nounat, neonatologia pal-liativa, cures

pal-liatives, mort neonatal, dol.
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ABSTRACT

Introduction: Although the evidence shows that deaths in children have dropped by
more than half since 1990, we still find significant deaths especially in infants 1 week
to 1 month of age. The illness and/or loss of a child has a great impact on the parents
and the family of the child, and it can cause pathological mourning if it is not managed
properly.

In neonatology units where palliative care is provided (aimed at alleviating symptoms
of the disease and in end-of-life cases providing a dignified death without suffering)
we find a multidisciplinary team that needs specific training to provide the optimal care
in these end-of-life cases and guide the baby's environment on care, illness,

prognosis and grief management.

Objective: Describe the experience of parents who have had newborns in palliative
care (at Vall d’Hebron Hospital, San Joan de Déu Hospital in Barcelona and Hospital
Clinic) during the period 2015-2019.

Methodology: qualitative study of naturalistic/interpretive paradigm, with a

phenomenological design and a non-probabilistic intentional sampling.
Expected results: improve the quality of protocols and assistance in units where
palliative care is provided to newborns, to promote a more positive experience of the

parents and relatives of these babies.

Keywords: experience, parents, family, newborn, palliative neonatology, palliative

care, neonatal death, mourning.
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1.INTRODUCCIO

Les cures pal-liatives (CP) sén aquelles dirigides a millorar el benestar i la qualitat de
vida de les persones, prevenint o tractant simptomes i efectes secundaris de diferents
malalties i el seu respectiu tractament. A diferencia de les terminals, es brinden tot i
que el pacient continui rebent tractament curatiu (1). Sempre requereixen un treball
multidisciplinari molt elaborat i complexa que tingui en compte al malalt i la seva
familia sempre des d’una perspectiva holistica. En el cas de les cures pal-liatives
pediatriques i neonatals és manté la importancia d’aquests conceptes afegint, en
moltes ocasions, les limitacions fisiologiques i psicologiques dels nounats i nens que
no han adquirit les mateixes habilitats que un adult (pel que fa a comunicacio,

afrontament, presa de decisions, etc.) (2—4).

La pérdua d’un fill és una de les majors pors i suposa moltes dificultats d’afrontament
i gestié de les emocions que desencadena, aqui recau la importancia de que les
condicions en que es donin les cures al final de la vida i un cop es dona I'éxitus siguin
de alta qualitat i sempre dirigides a facilitar al procés per el malalt i el seu entorn(5).
Quan parlem de CP en nounats, tot i que aquesta tipologia de pacient presentara
moltes dificultats per expressar desitjos, explicar simptomes i sentiments, cal que no
s’oblidi que també formaran part de aquesta situacio vital. S’ha preservar sempre la
seva dignitat, intimitat i integritat; pal-liar aquells simptomes que generen malestar i

prendre les decisions respectant els desitjos de la familia i el més étic.

En les CP també s’han de valorar altres aspectes a més de I'estat de salut i pronostic
de malaltia, aixo inclou una perspectiva psicosocial; en aquest aspecte és on recau
la importancia de tenir un equip format per una gran diversitat de professionals que
puguin brindar de forma especialitzada i individual les cures al nadé i a tota la seva
familia, principalment als pares (acostumen a ser els cuidadors principals) perd sense
excloure a altres membres afectats com son els germans, en cas de que n’hi hagi, ja
gue acostumen a quedar exclosos tant del procés de malaltia com de la gestié del
dol.

Pel que fa al rol infermer en les CP neonatals i pediatriques, cal destacar la
rellevancia en el concepte del cuidar, ja que en moltes ocasions seran aquests

professionals els que tindran un tracte molt més directe amb el malalt i el seu entorn,
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permetent que s’incloguin en les cures, a més de servir com a persones de nexe entre

professionals, avaluant la necessitat d’intervencié d’uns o altres (6).

Existeix una gran varietat de possibilitats per al tractament dels pacients que variaran
en funcié d’'on es brindi, dels desitjos de les persones afectades, dels recursos
assistencials dels que es disposi i el pronostic/evolucié del problema de salut causant

de la mort.

Tot i que existeixen una gran varietat de simptomes al final de vida, el dolor és un
dels més importants a pal-liar. Els simptomes sempre han de ser tractats per evitar
el patiment, tot i que el nadd no tingui la capacitat de comunicar-ho, elegint les
mesures farmacoldgiques més adients i sense deixar mai de banda totes les opcions
no farmacologiques de les que es disposi (7). Altres elements que trobem en les
unitats de cures pal-liatives (UCP) que cal tenir en consideracio des de un caire més
emocional son els sentiments d’aillament, solitud, irritabilitat, por, etc. que en moltes

ocasions passen desapercebuts en aquesta tipologia de pacient).

En el cas de que no s’arribi a la curacid i alta del nadoé (aquest mor passat un periode
més breu o perllongat en funcié del diagnostic i expectatives), el tractament continua
en el procés de dol i adaptacio de la familia d’aquest. Els professionals de I'equip han
d’oferir els recursos disponibles per facilitar el transcurs del dol i atendre les

necessitats que es presentin (2).

Aquest treball té la finalitat de dissenyar un estudi que ens permeti coneixer i
descriure la vivéncia dels pares que han tingut fills nounats en cures pal-liatives, a
més de donar-nos informacié objectiva sobre els recursos assistencials rebuts
(principalment infermeria) des de la seva perspectiva per tal de reforcar-los i/o
millorar-los. D’aquesta forma es pretén que doni resposta a la segient pregunta

d’investigacio:

» Com és la vivéncia dels pares que han tingut nadons en cures pal-liatives i

com ens pot ajudar aquesta a millorar de cara al futur?

Alllarg del treball s'utilitzara el terme “familia” i “pares” per fer referéncia als cuidadors

principals del nadé (independentment de si €s biologic 0 no).
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2.0BJECTIUS

Aquest estudi va dirigit a proporcionar informacié sobre I'experiéncia que viuen les
families que han tingut un fill en cures pal-liatives des de la seva perspectiva. Pretén
incloure la seva valoracio dels recursos oferts per part del sistema assistencial i del
paper d’infermeria en el procés de malaltia i dol. Els pares participants seran
beneficiaris del sistema sanitari dels hospitals Vall d’Hebron, Sant Joan de Déu i

Clinic de Barcelona a les seves corresponents UCIN.

Amb aquestes dades es pot millorar la forma de donar assisténcia, el recursos a oferir

amb més utilitat i donar una perspectiva subjectiva de la vivéncia.
L’objectiu general de I'estudi és:

e Descriure I'experiéencia de les pares que han tingut nounats en cures
pal-liatives (a 'Hospital Vall d’Hebron, Hospital San Joan de Déu de Barcelona
i Hospital Clinic) durant el periode de 2015-2019.

Els objectius especifics son:

o Conéixer impacte que van tenir els recursos rebuts per a la seva vivéncia
(grups de suport, psicoterapia, ajudes economiques, permisos laborals..., a
'Hospital Vall d’Hebron, Hospital San Joan de Déu de Barcelona i Hospital
Clinic) durant el periode de 2015-2019.

e Coneéixer la rellevancia que atribueixen els pares al paper del personal
d’'infermeria en relacié a les cures dirigides al seu nad6 (a I'Hospital Vall
d’Hebron, Hospital San Joan de Déu de Barcelona i Hospital Clinic) durant el
periode de 2015-2019.

e Coneéixer la rellevancia que donen els pares al paper del personal d’infermeria
en relacio a la informaci6 i educacio sanitaria donada i la forma de fer-ho(a
'Hospital Vall d’Hebron, Hospital San Joan de Déu de Barcelona i Hospital
Clinic) durant el periode de 2015-2019.

e Coneixer els significat que donen els pares a I'experiéncia de tenir un nadé
en cures pal-liatives (a I'Hospital Vall d’Hebron, Hospital San Joan de Déu de

Barcelona i Hospital Clinic) durant el periode de 2015-2019.
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3.MARC TEORIC

2.1. EL NOUNAT

2.1.1 DEFINICIO DE NADO

El concepte de nounat implica un periode de temps concret, el qual abarca des del
moment del part fins a passats 28 dies d’aquest. En el cas d’un prematur (definit per
la OMS com aquell que neix abans de les 37 setmanes de gestacid) aquest temps
es perllonga fins a les 46 setmanes d’edat postmenstrual (periode que transcorre des
de la Gltima menstruacié materna habitual(8)), degut a I'edat gestacional i el procés

de desenvolupament en comparaciéo amb un nascut a terme) (4).

2.1.2. VALORACIO | CRIBRATGES DEL NADO
El nadé6 és valorat de forma immediata després del part. En els primers minuts de

vida es controla 'adaptacio a la vida fora de I'Gter per mitja de I'avaluacié de I'Apgar.

Sistema de puntuacion de Apgar

_

Frecuencia cardiaca  Ausente Menos de 100 latidos por minuto Mas de 100 latidos por
minuto

Respiracion Ausente Lenta, irregular, llanto débil Buena; llanto fuerte

Tono muscular Flacido Cierta flexion de brazos y piernas Movimiento activo

Reflejo* Ausente Mueca Mueca y tos o estornudos

Color Azulados o palido  Cuerpo rosado; manos y pies azulados ~ Completamente rosado

*Reflejo evaluado colocando un catéter o una perilla succionadora en la nariz del bebé y observando su respuesta.

Una altra determinacié important a valorar el més aviat possible és la compatibilitat
dels grups sanguinis mare-nadé per tal de prevenir la Malaltia hemolitica del nad6
(MHN).

Quan es requereix un trasllat a la unitat de cures neonatals, es realitzara amb una
incubadora preescalfada, la qual ha de disposar un respirador (CPAP i VPPI) i
monitor. Si el seu estat de salut és critic anira acompanyat de professionals

especialitzats.
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Sempre que sigui possible es fomentara l'alletament matern immediat després del
part de forma conjunta amb el pell amb pell, facilitant la prevencié de la hipotérmia i
augmentant el vincle; quan no sigui possible sempre caldra facilitar que els dos
estiguin junts les primeres 24h i fer promocio de la participacio de I'altre acompanyant.
En el cas de que requereixi un ingrés a la unitat neonatal es procurara fer pell amb
pell a la sala de parts i continuar amb totes les mesures d’asépsia requerides a la

unitat neonatal (9).

Seguidament s’administrara la profilaxi ocular amb pomada oftalmica d’eritromicina
al 0,5% o tetraciclina 1%, amb I'objectiu d’evitar la conjuntivitis neonatal, i la vitamina
K (2mg) intramuscular durant les primeres 2h de vida, per tal de prevenir la malaltia

hemorragica del nado (6,9).

Quan existeixin factors de risc per al desenvolupament de septicémia o en trobem
signes clinics el tractament sera la vigilancia durant les primeres 48h de vida,

conjuntament amb una analitica sanguinia.

També es pot fer un control dels nivells de glucemia sempre que estigui indicat (mare
diabética, prematurs, nadons de baix pes o amb pes elevat per I'edat gestacional):
cal mantenir valors de >25mg/dl durant les 4 primeres hores de vida, valors que

augmentaran progressivament amb el transcurs del les hores.

Durant les primeres 24h de vida se li realitzara una exploracié amb l'objectiu de
classificar-lo i detectar precogment possibles complicacions. Es valorara el pes i la
talla (percentils), variacions intersexuals, valoracié de la ingesta, primer meconi i
miccid, coloracio i hidrataci6 de la pell i mucoses. També es controlaran les constants
vitals, aspecte del cordé umbilical i deteccié del sindrome d’abstinéncia si es objectiu.
A més es portara un control dels nivells de bilirubina i dels nivells de vitamina D (un

déficit pot provocar raquitisme).

Es fara un cribratge de cardiopaties congenites critiques, que consisteix en la mesura
simultania de saturacié d’oxigen preductal i postductal. Té I'objectiu de diagnosticar
aguelles cardiopaties congénites critiques, la hipertensié pulmonar i infeccions, i es
realitza entre les 12-24h de vida i sempre de forma prévia a I'alta hospitalaria. En cas
de que la prova sigui positiva (més de 3% de diferéncia en la saturacié entre pre i
postductal o valors de saturacié inferiors al 90%) es procedira a lingrés a

Neonatologia i a la realitzacié de una avaluacié immediata.
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Cribratge
12-24 hores de vida
Sat O, ma dreta (preductal) - peu (postductal)

I
v } T

_ o0-94% en ma dreta i peu >=g5% en ma dreta o peu —

o 1
»3% diferencia entre ma dreta i pew <=3% diferéncia ma dreta

|

Repetir cribratge en 30" (a Neonats)
Avisar pediatra per avalvacio

_ go-95% en ma dreta i peu »=g5% en ma dreta o peu

o 1
‘ »3% diferéncia entre ma dreta i peu <=3% diferéncia ma dreta

* e Cribratge negativ: nada sa -+
Cribratge positiu: Ingrés a
Meonats (RX, analitica, ecocardio)

Una de les tecnigues més importants per a la prevencié de complicacions és el
Programa de cribratge neonatal (PCN) conegut com la prova del talo, aquesta s’ha
de realitzar a partir de les 48h de vida del i mai passades les 72h. Consisteix en una
extraccio de sang (habitualment una punxada a la base del tal6 o de forma venosa)
que es col-locara en un full cromatografic que sera analitzat amb I'objectiu de detectar
precocment possibles malalties genétiques que milloren notablement amb un

tractament immediat.

El cribratge de la hipoacusia també es realitzara abans de I'alta hospitalaria; Aquesta
prova consisteix en avaluar la capacitat auditiva i detectar rapidament una possible

hipoacusia. Aquest es realitza per mitja dels potencials auditius automatitzats (PEAS)

9).
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2.2. UNITATS NEONATALS | CURES PAL-LIATIVES

Les Unitats Neonatals consten d’'un equip multidisciplinari que inclou una gran
varietat de professionals sanitaris (TCAI, infermeria, metge, psicologa i treballadora
social), organitzats per oferir cures especialitzades en pacients neonatals. Aquestes
unitats poden oferir servei (en funcié de la seva complexitat i recursos) en l'atencié
prenatal i perinatal, assisténcia al nad6 en el part, atencié al nadd hospitalitzat en
cures intensives (UCIN), curta estancia, cures especials, hospitalitzacié domiciliaria,
consulta de seguiment del nadd de risc i suport a la lactancia en situacions

complexes.

Aquesta tipologia d’unitat es centra en I'atenci6 de la familia i pretén mantenir el vincle
entre aquesta i el nadé el major temps possible, tot i la separacio fisica que implica
un ingrés hospitalari. També tenen implicacioé en la formacié de grups de suport i

faciliten I'atencio en diferents esferes assistencials (psicologia, social, etc.).

Les dimensions, recursos materials i personals dels que disposara una U.Neonatal
dependran de la zona demografica que abarqui el seu servei, el nombre de parts que

es donin en el servei i 'especialitzacié de I'hospital on s’ubiqui (4).

2.2.1. TAXA DE MORTALITAT MORBIDITAT

Segons Unicefila OMS (2019) (10,11), la taxa de mortalitat infantil s’ha reduit a més
de la meitat des del 1990, tot i aixi el 75% de les morts en persones de menys de 25
anys es donen en infants de edats per sota dels 5 anys. El 47% d’aquestes ocorren

en el primer mes de vida i el 28% en la primera setmana.

La mortalitat en menors de 5 anys ha passat de 93 per cada 1000 habitants el 1990,
a 38 el 2019. Les xifres globals del 2019 pel que fa a morts neonatals sén de 2,4
milions, convertint el primer mes de vida en el periode amb més risc de mortalitat
respecte a la mortalitat infanto-juvenil.

El més alarmant és la quantitat de morts que es donen degut a causes que es poden
prevenir. A nivell mundial les causes més habituals de la mortalitat inclouen un

naixement prematur, complicacions del part i infeccions pre o post part.
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Deaths per 1,000

Mortality rates Number of deaths
(in millions and percentage share)

40
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0.4{5%)
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1
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6
4 5
3
Meonata Childran Childran Childran Young Older Youth Under-five  Childran and
027 aged 1-11  aged 14 aged 5-% asolescents adolescents aged 20-24 youth aged
days) months years years aged 10-14  aged 15-19  years M years
years yaars

També s’observa una major mortalitat infantil en els territoris amb deficiéncies en

'ambit sanitari

Pel que fa a Europa aquestes xifres també disminueixen progressivament, tot i que
la mortalitat i la morbiditat encara sén factors preocupants a causa de I'alt nombre de

naixements anuals.

Pel que fa a Catalunya, seogons les dades que ens mostra l'institut d’estadistica de
Cataunya (IDESCAT) del 2019 (12), la mortalitat més alta s’observa en infants de
menys d'1 any d’edat. De la mateixa manera que les dades anteriors, el nombre de
defuncions també disminueix progressivament (3).

Els factors de risc poblacionals que alteren aquestes xifres son: 'edad de les mares
gestants, el tabaquisme durant 'embaras, el nivell socioecondomic dels pares, el pes
matern previ i durant 'embaras. A més d’altres amb menys incidéncia com la
utilitzacié de técniques de reproduccié assistida, el moment de inici de l'atencid

prenatal, la deteccié de malalties congenites... (4)
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¢ Distribucio de les morts neonatals per grups d’edat gestacional i pes al néixer

per a tots els nascuts vius amb 22 setmanes d’edat gestacional a Europa:

10005 - 10015 -
% a0%
09 - 20%
O ] A%
GO i
S0% 5%
A09 - 40w, J
A0 0% ]
20 0% |
10% 10%
0% | 0% |
rieonatal deaths rnesnatal deaths
W 22-23 M <=00
W 24-27 M so0-999
28-31 1000- 14585
M a2.ae M is500-2409
- 3T = 00
Wileaks Girams
Fuente: European perinatal report 2010
e Mortalitat infantil a Catalunya 2014
) Taxes per 1.000
Defuncions )
nadons nascuts vius
Mortalitat infantil (<1 any / nascuts vius) 195 274
Mortalitat neonatal (<22 dies / nascuts vius) 125 1,75
Mortalitat neonatal precoc (<7 dies / nascuts vius) 92 1,29
Mortalitat neonatal tardana (=7 i <28 dies / nascuts vius) 33 0,46
Mortalitat postneonatal (=22 i =1 anys / nascuts vius) 70 0,98
Mortalitat perinatal (<7 dies + nascuts morts / nascuts vius | morts) 266 9,12 per 1.000 h.
nascuts vius i morts

Font: Registre de mortalitat de Catalunya. Analisi de la mortalitat a Catalunya 2014. Departament de Salut.
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2.2.2. LES CURES PAL-LIATIVES
Les cures pal-liatives pediatriques (inclouen les neonatals) es centren en donar
resposta a una gran varietat de necessitats (fisiques, emocionals, socials i espirituals)

tant dels nens com de les seves families.

Existeixen elements que fan les cures pal-liatives en el pacient pediatric més
complexes que en l'adult, com sén la gran varietat de malalties causants, la baixa
gquantitat de farmacs especifics per a la tipologia de pacient, el paper fonamental de
la familia, la falta de formacié del personal en aquest ambit, el paper emocional i

'impacte social.

Aquest tipus de cures es proporcionen independentment de si el pacient diagnosticat
rep o no un tractament d’aquesta malaltia causant, i tenen 'objectiu de disminuir el

patiment.

Es poden proporcionar de forma hospitalaria, a atencio primaria i també de forma

domiciliaria (3).

Segons la Societat Espanyola de Pediatria Hospitalaria (SEPHO), tot i que la
preferencia habitual en malalties terminals és morir a casa la majoria ho acaben fent
a 'hospital, en el cas dels nens aquest desig encara és més elevat. L’experiéncia de
la familia d’'un nen que mor a casa és més positiva, i permet una millor adaptacio a
les primeres etapes del dol, ja que ocorre en un ambient conegut, segur i permet un

entorn meés intim (2).

Es poden distingir diferents fases de les cures pal-liatives en funcié del moment de

malaltia en el que es trobi el pacient i el pronostic de malaltia (3).

2.3. PATOLOGIES MES PREVALENTS EN CP NEONATALS.

Les principals causes de mort en nounats (a Espanya) inclouen: causes respiratories,
neurologiques, les sépsies i les malformacions (degudes al baix pes al néixer i I'edat

gestacional) (4).

D’una forma més concreta, a Catalunya podem distingir les segients malalties

pediatriques que poden necessitar cures pal-liatives:
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e Malalties infeccioses i parasitaries.

e Tumors.

e Malalties sanguinies, dels organs hematopoetics i algunes patologies que
afecten al sistema immunitari.

e Malalties endocrines, nutricionals i metaboliques.

e Trastorns mentals i del comportament.

e Malalties que afecten al sistema nervios.

e Malalties del sistema circulatori.

e Malalties del sistema respiratori.

e Malalties del sistema digestiu.

e Malalties del sistema osteomuscular i del teixit connectiu.

e Malalties del sistema genitourinari.

e Afeccions originades durant el periode perinatal.

e Malformacions congeénites, deformitats i anomalies cromosomiques.

Referent als menors d’1 any el 70% de les morts es donen a causa de les malalties
perinatals i les congenites. En els menors de 28 dies de vida (considerats nounats),
segons el departament de Salut de Catalunya (2009-2014 analisi de mortalitat a
Catalunya), el 58,8% de les morts correspon a malalties que s’inicien en el periode
perinatal, les malformacions congénites, deformitats i anomalies cromosomiques
corresponen al 22,7%, totes elles susceptibles a rebre cures pal-liatives. A més cal
destacar que trobem que el 86,55% de les mort Neonatals corresponen a defuncions

previsibles (3).
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e Causes de defuncio per grups d’edat a Catalunya 2009-2014:
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Embaras i part = Circulatori = Sang

= Genitourinari u Oida = Tumors
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2.4. SIMPTOMES MES PREVALENTS EN NOUNATS PAL-LIATIUS.

En una situacio de final de vida podem distingir un seguit de simptomes habituals que
sén comuns entre adults, joves, nens, infants i nounats. Entre aquests simptomes
trobem: I'agitacio, la irritabilitat, la dispnea, el dolor i 'increment de secrecions, entre

d’altres menys habituals.

En el cas dels adults i joves existeix una gran varietat de formes per detectar-los, pel
contrari en el camp de la neonatologia aquestes estratégies son més limitades. Una

caréncia de formacio en els professionals o de recursos dificultara la seva deteccio

(7).

2.4.1 UAGITACIO | LA IRRITABILITAT.
L’agitacié i la irritabilitat acostumen a provenir com a resultat subjacent de la propia

malaltia, conjuntament amb les intervencions que es van realitzant com a part de les
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cures i dels tractaments utilitzats durant tot el procés. També sén una consequéncia

derivada de la resta de simptomes que alteren el benestar i el confort del malalt.

Alguns signes que ens permeten identificar I'agitacié i/o la irritabilitat inclouen: un
augment de l'activitat motora i el mal o nul descans. En el cas d’'un nad6 també

s’observara un increment del plor de dificil consol (7).

2.4.2. LA DISPNEA
La dispnea es defineix com la sensacié d’ofec i/o la dificultat per respirar amb
normalitat, es tracta de una experiéncia subjectiva tot hi que la freqiiencia respiratoria

i en alguns casos la Sat0? ens pot ajudar a objectivar-la.

Els nadons es veuen impossibilitats per a expressar verbalment aquesta sensacio,
per tant cal posar la atencid en els signes fisics. Es pot observar un augment del
treball respiratori (aleteig nasal, is de musculatura accessoria...), la taquipnea es un
altre signe clau (en el cas de nounats es considera taquipnea un valor superior a 60

respiracions per minut) de la mateixa manera que la hipoxia (7).

2.5.3. EL DOLOR
El dolor és també una sensacié subjectiva i individual, normalment descrita com una
sensacio desagradable i molesta que causa malestar i desconfort. En el cas de

pacients pediatrics és habitual que es presenti en els Ultims dies de vida.
Quan parlem de dolor cal distingir entre els diferents tipus que existeixen:

e El dolor Naociceptiu, prové de un dany tissular o inflamacio, aquest pot ser
somatic (el qual es podra localitzar amb facilitat) o visceral (afectacié d’algun
organ intern provocant la inflamacié d’aquest, amb una localitzacio dificultosa
de tipus colic).

e Eldolor Neuropatic, prové d’'un dany o lesié nerviosa, normalment descrit com

una sensacio de formigueig o cremor.

Es important identificar el tipus de dolor que es presenta per tal de tractar la causa i
pal-liar aquest simptoma, tot i que en pacients Neonatals és dificultds degut a la

carencia d’informacid verbal (no ens podran descriure com és el dolor i a on es
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presenta). Cal tenir en consideracié que el dolor tot i no ser expressat pot apareixer

a partir de la setmana 22 de gestacio.

Un augment de la frequéncia cardiaca, el plor, la irritabilitat, la postura, el mal
descans... ens poden ajudar a objectivar la presencia de dolor. A més es poden
utilitzar recursos com son les escales (ex. N-PASS, Neonatal Pain, agitation and
Sedation Scale, i PIPP, Premature Infant Pain Profile) (7).

2.4.4 AUGMENT DE LES SECRECIONS

L’augment de les secrecions no és un simptoma tan habitual com els descrits
anteriorment. Principalment el trobem quan el nadé no és capac de empassar
adequadament o presenta un to muscular molt baix secundari al procés de malaltia i
final de vida (7).

2.5. TRACTAMENTS PER PAL-LIAR ELS SIMPTOMES AL FINAL DE LA VIDA.

Totique en adults i joves trobem una gran varietat de tractaments per ajudar a pal-liar
els simptomes que apareixen en un procés de malaltia critic o de final de vida, en
Nounats aquest recursos son meés limitats i desconeguts a dia d’avui. El dolor és un
dels simptomes més importants a tractar utilitzant mesures farmacologiques i també
no farmacologiques, tot i aixi la resta descrits en I'apartat anterior (simptomes més
prevalents en nounats pal-liatius) també han de ser pal-liats per evitar el patiment i
desconfort (2,7).

2.5.1 TRACTAMENTS FARMACOLOGICS
En moltes ocasions el pares es mostren reacis a la utilitzacié de farmacs, malgrat
aixo hi ha simptomes i malestars que només podran ser pal-liats del tot fent Gs

d’analgeésics i altres farmacs (7).
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El dolor és un dels problemes que apareixen més frequentment, i que la OMS ha
determinat com una prioritat a tractar. La Organitzacié Mundial de la Salut estableix

el seu tractament utilitzant la seva escala d’analgésia (2).

En situacions de final de vida i cures pal-liatives els més habituals donat el grau de
dolor que es presenta i la etiologia d’aquest son els farmacs opiacis i les
benzodiazepines. Malgrat la seva efectivitat cal tenir en compte I'ética en la seva
utilitzacio ja que impliquen una possible depressié respiratoria i sedacié, per tant
poden accelerar el procés de mort. La seva utilitzacié és correcte si esta justificada
per fer un bé, quan la curacié no és possible i el tractament del malestar i el dolor
passa a ser la prioritat principal (és a dir quan la seva utilitzacié provoqui més efectes
beneficiosos que negatius). La morfina (opiaci) té una gran utilitat per el tractament

del dolor i també de la dispnea (2,7).

Per al tractament del dolor lleu-moderat també trobem altres com soén I'ibuprofé i el

paracetamol; i respiradors i oxigenoterapia per al tractament de la dispnea (2).

En nadons i nens, quan parlem de farmacs, cal tenir en consideracié la forma
d’administracié (EV, IM, SC, etc.) a més del gust, color i dolor que causa la propia
administracié6 per tal de fer una correcte seleccié del tractament de forma

individualitzada i personalitzada en cada cas (7).

2.5.2 TRACTAMENTS NO FARMACOLOGICS
Tot i la limitacié i desconeixement de I'efectivitat dels procediments no farmacologics
que millorin la simptomatologia dels nounats en situacio de final de vida, es poden

trobar diferents técniques que ajuden a millorar I'estat del nadé.

Les cures tenen I'objectiu de reduir el malestar i reduir les técniques invasives, entre
aquestes trobem la disminucié d’estimuls (llums, temperatura, procediments,
sorolls...), massatges (evitant la sobreestimulacié), cures de la pell, acurats de la
boca, elevar el capcgal, canvis posturals que millorin la dispnea, restriccié hidrica,

aspiracio poc invasiva de I'excés de secrecions, etc.

Un altre recurs molt Gtil és la técnica de pell amb pell, amb la qual s’afavoreix el vincle
emocional amb la persona que realitza la técnica (mare, pare, germa...). L'Us de la

pell amb pell millora la simptomatologia de la dispnea i el dolor, gracies al seu efecte
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natural de sedaci6. També millora la irritabilitat i I'agitacid, sobretot si es fa

conjuntament amb la lactancia materna (2,7).

2.6. CURES INFERMERES.

Amb el pas dels anys trobem un augment del desenvolupament tecnologic i
I'especialitzacié dels professional sanitaris, que inicialment s’encaminava a elevar la
supervivéncia dels nadons prematurs o amb patologia greu. A dia d’avui s’ha inclos

la importancia d’atendre la perspectiva psicosocial que afecta a la familia.

Els professionals de les UCIN (Unitats de cures intensives Neonatals) afavoreixen
aquesta atencié procurant una bona relacié entre el nad6 i el seu entorn familiar,
contribuint aixi a la participacio dels pares en les cures del nadé i a afrontar la malaltia
i la possible pérdua d’un fill. ElI paper d’infermeria en aquest aspecte recau en

assegurar la creacid i el manteniment del vincle entre el nen i els pares.

Els professionals d’infermeria sén la base de suport per poder afrontar la situacio,
proporcionant-los estratégies per cuidar el nounat i ajudant-los a comprendre la

informacié adequadament quan aquesta crea pors i inseguretats.

Infermeria ha de procurar facilitar que vegin al nadé I'abans possible després de
l'ingrés a la UCIN, cal explicar la situacié6 amb sinceritat i donar suport afavorint
sempre I'expressioé de sentiments i validant les seves emocions. Explicar la dinamica
de la unitat i donar a conéixer I'equip de professionals que participaran també
disminueix el seu estrés. Cal que els infermers responguin els dubtes i preguntes que

puguin presentar.

L’educacié sanitaria €s fonamental, explicar com poden interactuar amb el nadé
correctament, com realitzar la técnica de pell amb pell, assessorament sobre la
lactancia materna... Han de ser inclosos en les cures, i per aconseguir-ho els
infermers han d’ensenyar com poden realitzar-les (canvi de bolquer, alimentacio,
higiene corporal...). Mostrar com reconeéixer les formes de comunicacié del nounat,
per tal de que puguin donar-li resposta, facilitara també la seva participacio en les

tasques i perpetuara el seu rol parental i el vincle mare/pare-fill.
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En el cas de la mort del nadd, fet molt traumatic, els professionals han de guiar a la
familia en les diferents etapes del dol i posar a la seva disposicié els recursos
disponibles. Durant el periode de final de vida caldra controlar el dolor i els simptomes
d’agonia, respectar la voluntat dels pares, conservar la intimitat, proporcionar
assisténcia espiritual si es precisa, reduir els estimuls de I'entorn (alarmes de
monitors, llums, etc.). En els Gltims moments de vida també s’ha de preparar el cos,
retirant el elements técnics (com els catéters o les sondes), vestir-lo, tapar-lo i tractar-

lo amb cura.

Els professionals també podran facilitar els tramits administratius posteriors a I'éxitus,

donant resposta i suport a les necessitats.

A més a més de tot el descrit anteriorment infermeria també s’encarrega de la part
técnica habitual en I'ambit assistencial, administrant la medicacié pautada pel
benestar del malalt, realitzant les técniques pertinents vetllant sempre per no
provocar dolor, monitoritzar I'estat del nen i posant molta atencié a que es respectin

els seus drets (6).

2.7. LA FAMILIA DEL NADO EN UCIN

Tenir un naddé greument malalt i els ingressos a les unitats de cures intensives
neonatals (UCIN) suposen alts nivells d’estrés per els pares, que anira en augment
com més es perllongui I'ingrés i amb la utilitzacié de maquines, monitors i técniques
aplicades al seu fill. Aqui recau la importancia de tenir present el seu benestar, la

correcta informacio i facilitar la seva participacio (6,13).

En ocasions tota I'atencié es basa en els pares, per aguesta rad en el cas de que hi
hagi germans cal no deixar-los fora del procés d’acompanyament. Hi ha tendéncia a
desenvolupar sentiments de culpa, gelosia i pors que cal avaluar i mitigar. El fet de

que es trobin inclosos en 'acompanyament facilitara el possible dol posterior (2).

Estar informats i conéixer els canvis que aniran succeint en el final de la vida redueix
notablement I'ansietat de la familia, per aquesta rao és de vital importancia comunicar
de forma honesta el que succeeix i com evoluciona, ajudant aixi a facilitar el dol,
reduir les pors i 'ansietat que pateixen (7). Un acompanyament deficient o incorrecte

pot agreujar molt la mala experiéncia d’aquests (5).
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Es important potenciar i facilitar que la familia passi temps amb aquest durant la
malaltia perd també després de la mort, en el cas de que sigui éxitus, fent-los
participar en ambdds casos. Fomentar que els pares puguin veure el cos previndra
la possibilitat que ho imaginin de una forma diferent a la realitat. Tots aquests

elements facilitaran el dol (2).

2.7.1. ATENCIO CENTRADA EN LA PERSONA
En els diferents serveis que proporcionen les cures pal-liatives es realitzara una

atencio centrada en la persona, individualitzada i integral.
L’atencio centrada en la persona en nounats inclou:

- L’atencié en 'aspecte psicosocial i espiritual de la familia.

- Fomentar la participacio familiar en les decisions.

- Comunicar la informacio i I'evolucio de la malaltia de forma adequada.

- Prioritzar la atenci6 en el domicili per mantenir el vincle amb I'entorn.

- Professionals de qualitat i correctament formats per portar a terme les
cures i totes aquelles técniques assistencials que impliquen.

- Donar resposta als problemes d’una forma Unica, planificada, integral i de
diferents disciplines.

- Fomentar I'educacio sanitaria de la familia i la seva capacitacié per a les
cures.

- Facilitar que els cuidadors siguin la familia sempre que sigui possible.

- Respectar a la familia i els seus desitjos, mostrar empatia i calidesa.

Sempre que existeixi participacié familiar en el transcurs de la malaltia i/o final de
vida, s’ha d’evitar la possible claudicacio dels cuidadors i proporcionar els recursos
disponibles (3,7).

2.7.2. LA FAMILIA EN LA DETECCIO DE SIMPTOMES

La familia, en concret els pares del nadd, coneixen amb major exactitud la reaccions
i possibles sensacions (aparicié de simptomes) i sGn més sensibles a els canvis que
pateix el nounat. Per aquesta raé és molt important que siguin inclosos en el procés

i comuniquin al personal assistencial les seves percepcions.
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El fet de que participin i percebin la seva utilitat en la millora del confort redueix
notablement la seva ansietat i les possibles desavinences amb el personal

assistencial (7).

2.7.3. EL DOL

La mort d’un fill és una de les majors pérdues que poden patir uns pares, per aquesta
rad el procés del dol pot ser dificultés. Durant aquest apareixeran molts sentiments
entre els quals trobem la tristesa, la soledat, 'enyoranga, la ira, la culpabilitat... En
alguns casos també es pot veure alterada la conducta amb la preséncia
d’al-lucinacions visuals i/o auditives, descans ineficag, alteracions en els habits

alimentaris, canvis en la interacci6 social, etc.

No totes les families tenen la mateixa reaccid, s’ha de aplicar una mirada
individualitzada en cada cas. Quan sigui necessari han de tenir al seu abast ajuda de
professionals, i en el cas de que hi hagi preséncia de germans no han de ser oblidats
i rebre també l'atencid pertinent per evitar complicacions del dol i un possible dol
patologic (2,14).
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4. METODOLOGIA

4.1. TIPUS DE DISSENY

Aquest estudi es realitzara per mitja d’'una metodologia qualitativa dirigida a obtenir
dades subjectives de la vivéncia personal d’algunes families que han tingut nadons
en cures pal-liatives. D’aquesta forma es pretén comprendre les seves experiéncies

i extreure conclusions al respecte.

En aquest cas trobem un paradigma naturalista/interpretatiu que ens facilitara
comprendre i interpretar les dades obtingudes sobre la naturalesa de les vivencies

dels participants.

S'utilitzara un disseny fenomenologic descriptiu que ens permeti coneixer la realitat
individual i el significat que li atribueixen els protagonistes des de la seva perspectiva
subjectiva (15,16).

4.2. PARTICIPANTS

Els participants de I'estudi seran persones que han tingut un nado del que estaven a
carrec que va rebre cures pal-liatives. Entre la seleccio dels participants no es tindra
en consideracié la cultura, religio, estat civil, consanguinitat, orientacié sexual ni

I'existéncia de fills previs o no.

Tal i com s’ha explicat en el treball, el concepte familia és tractat com a cuidador/s
principals i no sols progenitors (implica consanguinitat), per aquesta raé queden

inclosos pares i mares de nadons adoptius.

Els participants de la investigacié es determinaran en base a una série de criteris

d’inclusié:
- Haver tingut un nadé en cures pal-liatives en els Ultims 5 anys.
- Tenir més de 18 anys (majoria d’edat legal).

- Entendre i parlar catala i/o castella.
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- Disponibilitat per desplacar-se al lloc de reunio per a la recollida de dades.
- Haver disposat d’algun tipus de recurs de suport.

- Voler participar i haver signat el consentiment informat.

Pel que fa als criteris d’exclusio:
- Patir un trastorn psiquiatric greu o sense tractament previ.
- Haver tingut més d’un fill en cures pal-liatives.
- Fills amb prematuritat extrema.
- Fills que han superat la malaltia.
- Periode de menys de 6 mesos des de les cures pal-liatives.

- Sol-licitar ser exclos.

Els participants seran seleccionats per mitja del personal sanitari (infermeria i
assistent social) de les UCIN on van rebre les cures pal-liatives, juntament amb

I'ajuda dels grups de suport en els que han pogut o no participar després del procés.

Els hospitals dels que s’obtindran els participants seran I'Hospital de Sant Joan de

Déu de Barcelona, Vall d’'Hebron i Hospital Clinic de Barcelona.

4.3. MOSTREIG

La mostra s’obtindra per mitja de la técnica de mostreig intencional no probabilistic;
seleccionarem els participants que millor s’adaptin a les caracteristiques i objectius
(tenint en compte edat, sexe, moment de les cures pal-liatives, edat del nadé, riscos

durant 'embaras, etc.).

La mostra utilitzada sera la necessaria fins a arribar a la saturaci6 de dades. En

estudis fenomenologics, la mostra aproximada és de 6 a 10 participants, tot i que
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aquesta s’augmentara si la informacié obtinguda és insuficient per a complir I'objectiu
(17,18).

Els participants seran seleccionat en base a les caracteristiques anomenades, criteris
d’inclusié i exclusio a través del personal de infermeria de les UCIN on van rebre les
cures i els gestors dels grups de suport dels centres de Vall d’Hebron, Clinic de

Barcelona i Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona.

4.4. TECNIQUES DE RECOLLIDA DE DADES

La recollida de la informaci6 es portara a terme per triangulacié de técniques (19).
Les técniques que s'utilitzaran seran entrevistes individuals, grups focals i un diari de
l'investigador. Tant les entrevistes com els grups focals es gravaran auditivament i en
video per tal de poder extreure el maxim de informacié possible i valorar aspectes de

comunicacié no verbal que puguin passar desapercebuts al llarg de les sessions.

Pel que fa a les entrevistes individuals, seran no estructurades en profunditat i s’hi
prendra una actitud de conversa. L'objectiu d’aquesta entrevista sera tractar en
profunditat la part emocional i sentimental de la vivencia de cada participant
(elements que sovint son dificils de compartir amb persones desconegudes o en

grups meés grans).

El fet de ser no estructurades pretén gue sigui el participant qui guia la direccié del
discurs i parli obertament de la seva experiéncia. Aquestes tindran una durada de 90
minuts, en primer lloc s’intentara crear una relacié de confianga entre investigador i
participant i posteriorment es plantejara el tema/pregunta de I'entrevista (Annex 1:

Guio de pregunta/tema de I'entrevista individual i preguntes aclaridores).

A més de les entrevistes individuals es formaran 3 grups focals per compartir la seva
experiéncia en les UCIN i la rellevancia que va tenir la figura infermera en el procés.
També té l'objectiu de conéixer quins recursos van rebre i quina utilitat els hi
atribueixen de forma personal. Els grups tindran 6 participants i tindran una durada
de 90 minuts. Per establir els grups i qui en forma part es tindra en consideracio la
impressio i la informacié obtinguda de les entrevistes individuals, d’aquesta forma
trobarem parelles en el mateix grup i altres separades amb cada membre en un grup

diferent per assegurar la llibertat de expressio. Les families monoparentals formaran
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un sol grup focal exclusiu ja que la seva vivéncia pot ser molt diferent. (Annex 2: Guio

de preguntes del grup focal)

Finalment es realitzara un diari de linvestigador on s’anotaran totes les dades
recol-lectades a les entrevistes individuals i els grups focals, a més de recopilar tota

la informacié observada de comunicacioé no verbal.

4.5. ANALISI DE LES DADES

Per a la realitzacié de I'analisi de dades s'utilitzara la informacié recopilada en el diari
de l'investigador, juntament amb la obtinguda de les gravacions de veu i video que
es realitzaran. Donat que es tracta d’'un estudi fenomenologic es fara un analisi
tematic amb I'objectiu de convertir I'experiéncia dels participants en una expressié

textual d’aquesta.

Les dades seran transcrites per l'investigador principal a un ordinador, agrupant tot
allo que s’hagi obtingut i comprovant que s’ha arribat a la saturacié de dades a través
de la triangulaci6 (19). L’analisi i la interpretacio de la informaci6 es realitzara de
forma simultania a la transcripcid, on l'investigador determinara quines dades sén
Utils per als objectius de I'estudi i realitzara interpretacions de la informacio tenint en
compte el discurs transcrit i el context (expressions, llenguatge no verbal...) observat

en les gravacions.

Préviament a la codificaci6 sera necessaria una lectura en profunditat de les
transcripcions per familiaritzar-nos amb les dades obtingudes. Per tal de mantenir
'anonimati la privacitat dels participants s’assignara a cada un d’ells un codi unic que
ens permeti distingir-los (Ex: F1 familiar 1, F2 familiar 2 seguits de un nombre aleatori;

M monoparental seguit també de un nombre aleatori).

Un cop transcrites les dades i finalitzada la seva lectura, es procedira a la codificacio
d’'aquestes per mitja del programa ATLAS.ti, permetent la condensacié de les dades
per tal d’extreure idees, suposicions i conclusions. ATLAS.ti permet organitzar i
guardar totes les dades en un Unic arxiu denominat unitat hermenéutica, també
facilita la interrelacié de les dades, la creaci6 de codis, la introduccié dels Memos, etc
(20).
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S’assignaran diversos codis per agrupar frases, expressions i idees; aquests codis
s’agruparan en un glossari amb el seu corresponent significat per evitar la pérdua
d’informacié. De forma paral-lela a tot el procediment, també es fara Us de Memos
(reflexions/idees de l'investigador a mesura que analitza i interpreta la informacié

recol-lectada).

Progressivament es portara a terme una reduccio de les dades, seleccionant els codis

(dades) més significatius i facilitant el procés interpretatiu de la informacié.

Finalment es realitzara un resum de la informacio6 obtinguda que es proporcionara als
participants per a que puguin valorar la seva veracitat, i s’extrauran les conclusions
de l'estudi (15).

4.6. CRITERIS DE RIGOR | VALIDESA

En aquest estudi els criteris de rigor i validesa utilitzats seran la credibilitat, la
confirmabilitat, la transferibilitat i la dependéncia, seguint el model de Guba i Lincon

(1999)(21) juntament amb I'ampliacio de Vazquez i Castillo(22).

e Credibilitat: la credibilitat s’obté quan la informacié obtinguda es considera
verdadera o verag, en aquest cas tots els participants rebran un resum de la
recopilacié de les dades per tal de que puguin expressar la seva conformitat i
verifiquin que la informacio es correspon amb I'expressié que han fet de la
seva vivéncia. Tambeé s’utilitzara la triangulacié de dades per facilitar aquesta

credibilitat.

o Confirmabilitat: aquest criteri implica la possibilitat de que un altre
investigador pugui reproduir I'estudi tal i com esta plantejat originalment. Per
assegurar la seva correcta aplicaci®6 en aquest ftreball s’explica
exhaustivament la metodologia utilitzada i les passes a seguir en el

processament, obtencio i analisi de les dades.
o Transferibilitat: aquest criteri determina la possibilitat de realitzar I'estudi en

poblacions/participants amb caracteristiques similars. Aix0 sera possible

gracies a l'elaboracié dels criteris d’inclusié i exclusié ben delimitats que
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identifiqguen el tipus de participants per a I'obtencié d’'una mostra concreta

adaptada als objectius.

e Dependencia: es considera un criteri dificultds de complir, aquest implica
contrastar les dades i conclusions amb altres similars per determinar la
consistencia de les dades. Per poder complir aquest criteri caldra comprovar

la consisténcia de les dades comparant-lo a un altre similar.

4.7. CONSIDERACIONS ETIQUES | LEGALS

Per a la realitzacid d’aquesta investigacio sera necessari reunir el Comité d’Etica de
Recerca (CER) de la universitat UVic-UManresa (23) (Annex 3: Sol-licitud de
Dictamen CER), i igualment el Comité d’Etica de investigacié Clinica (CEIC) per

obtenir la seva aprovacio prévia a la realitzacié de I'estudi.

També sera imprescindible informar als hospitals Valls d’Hebron, Clinic i Sant Joan
de Déu de Barcelona sobre l'estudi, els seus objectius i la necessitat de la seva

col-laboracio.

Aquesta investigaci6 tractara les dades recopilades de forma confidencial segons la
Llei Organica 03/2018 del 5 de Desembre de Proteccié de Dades Personals i Garantia
dels Drets Digitals (B.O.E)(24), les quals estaran a carrec unicament de I'investigador
principal i s’utilitzaran exclusivament pel fi determinat per a I'estudi. També es regira
seguint els principis etics en investigacié amb éssers humans de la declaracié de
Helsinki (25).

També seguira els punts que inclou I'informe de Belmont (26) on es contemplen els

4 principis de la bioética:

- Autonomia: els participants decideixen participar o no en I'estudi i sén lliures
d’abandonar-lo.

- Beneficéncia/No-maleficéncia: garanteix els drets dels participants i la seva
dignitat al llarg de la investigacio.

- Justicia: les persones participants seran tractades amb igualtat.
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Tots els participants seran informats sobre els objectius de I'estudi (Annex 4:
Document d’informacio als participants), el tractament de les dades obtingudes i la
seva finalitat, després de ser informats hauran de signar un Consentiment informat
per poder formar part de lestudi (Annex 5: Consentiment informat per als
participants). Coneixeran el seu dret de abandonar-lo si ho desitgen i rebran un resum
de la informacié obtinguda de les entrevistes per poder expressar la seva conformitat

i veracitat d’aquesta.

4.8. PROCEDIMENT DE L’ESTUDI

L’objectiu general d’aquest estudi és descriure I'experiéncia dels pares que han tingut
nounats en cures pal-liatives, per aconseguir-ho es realitzara una investigacié de
metodologia qualitativa de caracter fenomenologic descriptiu que permetra interpretar

la seva vivencia.

Abans d’iniciar la investigacié es reunira el Comité d’Etica de Recerca (CER) de la
UVic-UManresa i també el Comité d’Etica de investigacié Clinica (CEIC) per
presentar I'estudi i la seva finalitat. També s’informara sobre la investigacio als tres
centres hospitalaris elegits per a realitzar-lo. Amb la seva aprovacié es procedira a

l'inici de la investigacio.

A continuacié és presentara l'estudi al personal d’infermeria de les UCIN dels
hospitals, juntament amb els gestors dels grups de suport de pares amb aquest perfil,
se’ls explicara la tipologia de participant que es busca i els criteris als que s’han
d’ajustar per tal que convidin a aquelles persones que s’adapten al perfil a participar
en I'estudi. D’aquesta manera procediran a facilitar a I'investigador principal un llistat
amb les persones disposades a formar part de I'estudi per poder seleccionar aquelles

indicades per a la investigacio, amb les que es posara en contacte.

Per a la seleccid de la mostra s'utilitzara el mostreig intencional no probabilistic,
permetent d’aquesta forma la seleccioé dels participants que millor s’adapten a les
caracteristiques de la investigaci6 i més adequades per assolir els objectius

plantejats.

Un cop seleccionada la mostra, s’iniciara la obtencié de dades a través de la

triangulacié de técniques; es realitzaran entrevistes individuals no estructurades en
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profunditat on es pretén extreure la informaci6 més intima (la part emocional i
sentimental de I'experiéncia) amb una durada de 90 minuts, per fer-ho es pactara
amb cada participant una data i un espai adequat per a la realitzacié de la entrevista

(sala habilitada a I'hospital, domicili de I'informant...).

També s’elaboraran 3 grups focals on les parelles o families de dos membres
s’hauran de trobar en grups diferents i les families monoparentals formaran un grup
exclusiu, aquestes sessions també tindran una durada aproximada de 90 minuts i es
portaran a terme en una sala habilitada a I’hospital Sant Joan de Déu de Barcelona.
Tenen I'objectiu d’extreure aquelles dades relacionades amb I'atencié que van rebre
els pares, els seus nadons i quina rellevancia li atribueixen al paper infermer en tot el

proceés.

A més a més linvestigador generara un diari de linvestigador on realitzara
transcripcions simultanies a les sessions i entrevistes a més d’anotacions sobre les

seves percepcions.

Les entrevistes i sessions dels grups focals es gravaran en video i auditivament per
un millor analisi de les dades i per tal de poder analitzar altres expressions del

llenguatge no verbal.

Els participants també rebran un resum de la informacié obtinguda en les entrevistes
i els grups focals per assegurar la veracitat de les dades i la seva conformitat respecte

aquestes.

L’analisi de les dades es fara amb un ordinador i el programa ATLAS. i, les dades
recopilades seran transcrites, codificades, i interrelacionades; posteriorment es
procedira a una reduccié d’aquestes que ens faciliti la formulacié de interpretacions i

la elaboraci6 de les conclusions de I'estudi.

En dltim terme es fara una difusié de I'estudi i les conclusions generades. Per
aconseguir-ho es realitzaran sessions divulgatives en els 3 hospitals que participen
en l'estudi, i es publicara l'estudi a internet per facilitar I'accés a diferents

professionals interessats.
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5. LIMITACIONS DE L’ESTUDI

Tot els estudis poden presentar limitacions durant la seva realitzacio, en agquest cas

les limitacions que poden aparéixer son les seglients:

» La falta de col-laboracié dels participants per compartir informacié molt
personal sobre sentiments i emocions.

» Elfetde realitzar I'estudi només en hospitals de Barcelona fa que no es puguin
generalitzar les conclusions ja que els recursos, les cures i atencions rebudes
poden ser molt variants de una comunitat a una altre.

» Les diferéncies individuals poden dificultar que els participants vulguin
compartir experiéncies en el grup focal.

» Les families monoparentals que tinguin algun fill poden tenir impediments per
assistir a les sessions.

» La pérdua de participants al llarg de I'estudi pot dificultar la recopilacié de

informacio.

6. RECURSOS

Per a la realitzacié de l'estudi necessitarem recursos materials i personals. Els

recursos materials que s’ha previst utilitzar inclouen:
- Cadires.

- Sala confortable (T¢, soroll, colors...).

- Gravadora.

- Camara de video.

- 1 Ordinador.

- Programa de codificacio de dades, ATLAS.ti.

- Fulls
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- Boligrafs de diversos colors.

-Diari de linvestigador (on prengui anotacions de [I'entrevista i observacions

personals).

-Copies del consentiment informat, full d’informacié per el participant.
-Fulls de presentacio per el CER i CEIC.

-Gui6 de entrevista (Annex 9).

-Gui6 de preguntes per el grup focal (Annex 10).

Pel que fa als recursos materials necessaris, s’inclouen:
- Investigador principal.

- Moderador dels grups focals.

- Participants.

- Infermers/es de les UCIN de Vall d’Hebron, Clinic i Hospital Sant Joan de Déu de

Barcelona.
- Dirigents de grups de suport dels 3 hospitals.

- Comités d’Etica (CER i CEIC).
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8. APLICABILITAT | UTILITAT PRACTICA DELS RESULTATS

Amb I'estudi plantejat al llarg d’aquest treball es pretén obtenir nova informaci6 sobre
el procés de les cures pal-liatives en nounats, la vivéncia dels pares i familia
d’aquests durant el procés de malaltia i també respecte al dol posterior a la defuncid

del nadé.

La informacio que s’extreu sera qualitativa i per tant ens donara una imatge subjectiva

de la percepcié d’aquestes familias.

Aquest recull de dades sera utilitzat per l'investigador principal (Constanga Antich
Bennassar), juntament amb el Servei Catala de la Salut i els caps directius dels
hospitals Vall d’Hebron, Clinic i San Joan de Déu de Barcelona per realitzar una
revisio dels protocols assistencial existents i modificar-los amb elements que suposin
una millora de la qualitat del servei que ens ocupa. A més també s'utilitzaran per a
instruir als professionals de la salut sobre les conclusions extretes i la valoracio que
en fan les families, amb I'objectiu de conscienciar i instruir sobre una millor gestio de

la assisténcia que realitzen diariament.

També tindra utilitat a I'nora de poder orientar a futurs pares i familiars en la mateixa
situacio sobre el que poden esperar tant del procés, com de les cures i els recursos
que rebran, i d’aquesta forma anticipar la vivéncia que els correspon i les necessitats

que poden anar sorgint al llarg d’aquesta trajectoria.

9. PLA DE DIFUSIO

Per a la difusié dels resultats i conclusions obtinguts a través de I'estudi que s’ha
plantejat, es realitzaran sessions formatives dirigides a professionals de la salut
(principalment aquells que treballen en unitats de neonatologia, i neonatologia
pal-liativa). En aquestes s’exposaran les vivencies dels pares que han viscut aquesta

situacio i les millores proposades amb I'objectiu d’informar, conscienciar i motivar als
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professionals a millorar la qualitat en la seva assisténcia i els protocols que la

fonamenten.

També es publicara I'estudi de recerca a través de internet per donar-li més difusio i

incloure professionals dels centres als que no es tingui tanta accessibilitat.

A més a més es realitzara un triptic simplificat amb les idees claus sobre la vivéncia
descrita dirigit a families en la mateixa situacio vital, amb un objectiu orientatiu sobre

el procés, qué esperar i els recursos dels que es disposa si s6n necessaris.

10. CONCLUSIONS DEL PROJECTE

La mort neonatal i les cures pal-liatives al final de vida en nadons sén un tema poc
tractat social i professionalment, tot i aixo I'evidéncia ens indica que tot hi el desens
de casos des del 1990 (s’ha reduit més de la meitat gracies als avencos i nous
descobriments) encara trobem unes xifres que necessiten reduir-se, on els més

afectats son els nadons de menys d’un mes de vida.

Les unitats de cures pal-liatives consten d’un equip de professionals multidisciplinari
amb formacié especifica, a més de contar amb el material necessari per realitzar la

seva tasca adequadament.

La mort d’'un nad6é sempre és un fet impactant, per els pares i també per els
professionals. Per un millor afrontament i en cas de defuncié un dol no patologic és
de vital importancia que els professionals que els atenen coneguin com és la seva
vivéncia, proporcionin una educacié sanitaria activa i especialitzada i assoleixin

capacitats per fer un acompanyament durant el final de la vida i el dol.

En aquest treball s’ha dissenyat un estudi qualitatiu amb un disseny fenomenologic i
un mostreig intencional no probabilistic. A través d’un seguit de entrevistes individuals
i sessions de grups focals es pretén recopilar informacié descriptiva de com ha sigut
la vivéncia dels pares amb nadons que van rebre cures pal-liatives i que van morir.
La finalitat de conéixer aquesta informacié sera una millora dels protocols

assistencials (adaptant-los a les necessitats reals de la nostra poblacio diana), a més
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informar als professionals sobre aquesta perspectiva per a que incorporin millores en

la seva practica diaria.

Des de una perspectiva més personal, la realitzacioé d’aquest treball de final de Grau
m’ha aportat moltes coses. L’eleccié del tema la vaig fer seguint les meves
preferéncies professionals (pediatria, neonatologia i cures pal-liatives), i al llarg del

desenvolupament del TFG em reafirmo en aquesta seleccié.

Les dificultats i reptes que m’ha plantejat estan principalment relacionades amb
I'organitzaciéo del meu temps per complir amb els terminis d’entrega establerts
realitzant una tasca amb la que jo mateixa em trobés satisfeta. A més a més la
recerca bibliografica de qualitat, I'is d’'un gestor bibliografic (Mendeley) que no
dominava i superar algunes barreres de redaccié i ortografia també han sigut

obstacles que he hagut de afrontar.

De I'experiéncia de realitzar el treball de final de grau m’emporto el que considero el
meu creixement professional i amb més importancia el creixement personal que m’ha
suposat. També la consolidacio dels coneixements tedrics que he adquirit al llarg del

grau d’infermeria i el descobriment del meu tema en profunditat.
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5. ANNEXES

5.1. ANNEX 1:

Guio entrevista no-estructurada en profunditat

- Explica com vas viure el procés de tenir el teu nadé en cures pal-liatives.
» Com va ser (pronostic, diagnostic, etc.)?
» Com et vas sentir?
» Quins elements creu que et varen fer sentir aixi?
>

Com va canviar la teva vida aquest fet?

5.2. ANNEX 2:

Guio entrevista del Grup Focal

- Ala UCIN quines cures van rebre els vostres fills? Qui les proporcionava?

- Com us van proporcionar la informacié durant aquest periode? Qui ho feia?

- Quin paper considereu que ocupaveu en les decisions? | en les cures?

- Quin recursos se us van oferir durant el procés i després? De quins en vareu
fer us?

- Expliqueu qué penseu que us va afectar més negativament del procés i qué
ho va fer de forma positiva.

- Sipoguéssiu canviar alguna cosa de 'assistéencia, qué seria i com ho farieu?
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5.3. ANNEX 3:

Formulari de sol-licitud de Dictamen, CER.

COMITE D'ETICA DE RECERCA DE LA

UNIVERSITAT DE VIC - UNIVERSITAT CENTRAL DE CATALUNYA
FORMULARI DE SOL-LICITUD DE DICTAMEN

Dades de I'investigador/a principal o responsable:

Mom i cognams Constanga Antich Bennassar | DNINIE: 418501230
Departament: Centre:
INFERMERIA UManresa
Carrec:
Tel&fon: GI7EE3425 | * & consta_antich@gmail.com | “ORCID:
Grup de recerca: | Investigador/a principal del grup: Constanga Antich
Membres de 'equip irvestigzdor:

*Camps obligatoris
Projecte:

T . |Vivéncia dels pares que han tingut nadons en cures pal-iatives

Durada: 1 8 mesos Tesi doctoral:  si I:I ] Projen:telj

Any:

Corvocatdria (1)

(1) 4D, FiS, JA, ple propi, projects UE, contracte directe amb emprasa o similar, olres.
Entitzt finangadora: Finzngzment sol-licitat

Idioma del dictamen: |E| catala |:| castella |:| anglés

1 Calremetre el projecte compiet en formet paf.?
2. Cal sdjuntar s sguest Socument un resum del projecte d'un miBKm de 2 Jh_ﬂ:ﬂ!! en format pdf amb lletrs Arisl de 10pt
que= inclogui els aspectes seplients:
*  Artecedents, justificace, hipotesis | objectius.
Deserip<it cel disseny matodoideic. [En cas que no existeixin rafergncies gua avalin la matadologia, s°hi hauria
dincioure urs desoripcio detelacs del orocediment Edp-u'l'mzntul gue cal :eE'uir.]
*  Experiénca del zrup dinvestizacié. Calindicar fins 8 3 referéncies bibiografiques*raladonaces amb els
aptecedents del freball i 2] matods, 5i escay, pr\ef:ri:l:mu‘rt del :rnpi :quipirmertiﬁudor.
Beneficis esperats.
Possioles efectes no desitjables o secundaris.
Cal mxglcar si hi he Blzun t.ipu: de comtragrestadoifo ESSESUFBNGE per &ls pu.rtil:ipq.rru.
*  Aspeches stcs.
1. quan emi;ui. al lifurar =5 documents necessan s referents a;
=  Permisos o altres informes de les institudions imvolucrades.
*  Informascia sobre Fadequacc o les instsHadons i gals instruments requerits.
*  Fulsd'informecicsls pa.rﬁn':un'ts idocumants da consentiment informat [cul sdjuntar =] models
empieniar, &n el qual ha ge constar upﬁ:i‘mmznt !I-c-c-"np-im!nt de i prutzn:in uadu:le:].
*  Comes r:l:ullcln'\et-explin't de |8 persona que = vol retirar de Mestuci.
*  Awtoritzacions o informes peroeptius d'aftres institudions col-laboradores enl'estudi.

L'iw:sl‘.i?.dur_.'u prirh:ipul confirms que aguest ptnje.:be cnmpleix =l ol Etic | &l Document o Sonas Pr&n.iquﬂ @n Recarc
g2 kg UVic-LACC | parambein que serd mixi durant tok el seu Sesenvolupament.

Signatures
Momi i cognoms de FIP Yistiolsu del coordinador o recanca, responsabie de recerca
m2021 el centre o directora de tesi, 5 =scau
Dt
Envieu aguest dooument 4 b Secetaria Sel CER, oriuvic- o o
Constanga AB

1En et oF wlabor ackd oo o meemnt de presectar le sol ldped,
T cal e i el poia el AF& & de qualsevel alira normathes de chacksbiogrilica
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5.4. ANNEX 4:

Full informatiu per als participants.

Els membres de I'equip d’investigacié dirigit per Constanga Antich Bennassar portem
a terme el projecte d’investigacié: Vivéncia dels pares amb nounats en cures
pal-liatives. El projecte té la finalitat de conéixer i descriure la vivencia dels pares que
han tingut fills nounats en cures pal-liatives, a més de donar-nos informacié objectiva
sobre els recursos assistencials rebuts (principalment infermeria) des de la seva

perspectiva per tal de refor¢ar-los i/o millorar-los.

En primer lloc, es participara en una entrevista individual no-estrucuturada en
profunditat i, en segon lloc, es formara part de un grup focal; en les dues sessions es
recolliran notes, es gravara la veu i també es realitzara una gravacié de video. En el
projecte participen els segiients centres de recerca: el Comité d’Etica de Recerca de
la UVic-UCC (CER), Comité d’Etica en investigaci6 Clinica (CEIC), juntament amb la
geréncia dels hospitals Vall d’Hebron, Clinic i Sant Joan de Déu de Barcelona. En el
context d’aquesta investigacié |li demanem la seva col-laboracié per coneixer la
vivéncia que ha tingut amb el seu nadd en cures pal-liatives, ja que vosté compleix

els seglents criteris d’inclusio:
- Haver tingut un nado en cures pal-liatives en els Gltims 5 anys.
- Tenir entre 18 i 35 anys.
- Entendre i parlar catala i/o castella.
- Disponibilitat per desplagar-se al lloc de reuni6 per a la recollida de dades.
- Haver disposat d’algun tipus de recurs de suport.

- Voler participar i haver signat el consentiment informat.

Aquesta col-laboracié implica participar en una entrevista individual amb una durada
de 90 min aproximadament, amb una sola pregunta/tema, on vosté podra parlar
lliurement sobre la seva experiéncia. També formara part d’'un grup focal amb 5

participants més amb una experiencia similar a la vostra, aquesta sessio tindra una
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durada aproximada de 90 min on es realitzaran 4-6 preguntes obertes sobre la

importancia que voste li atribueix a certs fets.

Tots els participants tindran assignat un codi gracies al qual sera impossible
identificar al participant amb les respostes donades, garantint totalment la
confidencialitat. Les dades que s’obtindran de la seva participacié no s’utilitzaran amb
cap altre fi diferent de I'explicitat en aquesta investigacio i passaran a formar part d’'un
fitxer de dades del que sera maxim responsable I'investigador principal. Unicament
els Comités de Etica i l'investigador principal tindran accés a les dades de I'arxiu Unic
gestionat amb el programa ATLAS.ti.. El fitxer de dades de lI'estudi estara sota la
responsabilitat de I'lP davant del qual podra exercir en tot moment els drets que
estableix la Llei organica 3/2018, de 5 de desembre, de Protecci6 de Dades
Personals i garantia dels drets digital i el Reglament general (UE) 2016/679, de 27
d’abril de 2016, de proteccio de dades i normativa complementaria. Ens posem a la

seva disposici6 per resoldre gualsevol dubte que la informacio hagi suscitat.
Pot contactar amb nosaltres a través de:
Telf. 637663425

E-mail: consta.antich@gmail.com
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5.5. ANNEX 5:

Consentiment informat

Jo, , major d’edat, amb DNI , actuant en

nom i interes propi
DECLARO QUE:

He rebut informacié sobre el projecte “Vivéncia dels pares amb nadons en cures
pal-liatives” del que se m’ha lliurat el full informatiu annex a aquest consentiment i pel
qual es sol-licita la meva participacid. He entés el seu significat, se m’han aclarit els
dubtes i m’han estat exposades les accions que es deriven del mateix. Se m’ha
informat de tots els aspectes relacionats amb la confidencialitat i proteccié de dades
pel que fa a la gestié de dades personals que comporta el projecte i les garanties
donades en compliment de la Llei organica 3/2018, de 5 de desembre, de Proteccio
de Dades Personals i garantia dels drets digitals i el Reglament general (UE)
2016/679, de 27 d’abril de 2016, de proteccié de dades i normativa complementaria.
La meva col-laboracio en el projecte és totalment voluntaria i tinc dret a retirar-me’n
en qualsevol moment, revocant aquest consentiment, sense que aquesta retirada
pugui influir negativament en la meva persona en cap cas. En cas de retirada, tinc

dret a que les meves dades siguin cancel-lades del fitxer de I'estudi.

Aixi mateix, renuncio a qualsevol benefici economic, académic o de qualsevol altra
naturalesa que pogués derivar-se del projecte o dels seus resultats. Per tot aixo,
DONO EL MEU CONSENTIMENT A:

1. Participar en el projecte “Vivéencia dels pares amb nadons en cures
pal-liatives”.

2. Que l'equip d’investigacio dirigit per la Dr./Dra. Constanga Antich Bennassar
com investigador principal, puguin gestionar les meves dades personals i
difondre la informacié que el projecte generi. Es garanteix que es preservara
en tot moment la meva identitat i intimitat, amb les garanties establertes ala
Llei organica 3/2018, de 5 de desembre, de Proteccié de Dades Personals i
garantia dels drets digital si el Reglament general (UE) 2016/679, de 27 d’abril
de 2016, de proteccié de dades i normativa complementaria.

3. Que I'equip dirigit per Constanga Antich Bennassar conservi tots els registres

efectuats sobre la meva persona en suport electronic, amb les garanties i els
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terminis legalment previstos, si estiguessin establerts, i a falta de previsio
legal, pel temps que fos necessari per complir les funcions del projecte per les

gue les dades fossin recaptades.
A ,a de del

[SIGNATURAPARTICIPANT] [SIGNATURAIP]
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ESQUEMA DE LA DEFENSA ORAL

e Breu resum del que s’exposara
S’explicara el tema del TFG, la pregunta d’investigacio, la justificacio i

finalment els punts a tractar al llarg de la defensa oral.

¢ Objectius de I'estudi.

Descripci6 de I'objectiu general i els especifics.

e Resum dels conceptes clau inclosos al marc teorics:
-Definici6 del nad6 i conceptes generals.
-Definici6 de les cures pal-liatives, unitats, professionals i tasques.

-Descripci6 de familia, les necessitats que tenen, implicaci6 i dol.

¢ Metodologia.
-Metodologia utilitzada.
-Descripcio del disseny.
-Mostreig i poblacio seleccionada (criteris de inclusio o exclusio).

-Técniques utilitzades i forma de fer-ho.

e Aplicabilitat de resultats.

-Descripci6 de la finalitat dels resultats i quin Us es pretén donar-i.

e Difusio dels resultats.

-Descripcié de com es donara a coneéixer I'estudi i els resultats.

e Conclusi6.
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