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RESUM

Introduccid: La valoracié del dolor en persones amb discapacitat intel-lectual és
complexa, especialment quan presenten dificultats per comunicar-se verbalment.
Segons l'evidéncia cientifica actual, la valoracié del dolor en aquest col-lectiu de
persones sovint és inadequada i es valora menys frequientment respecte a la poblacié
general, el dolor no es reconeix amb facilitat, i com a consequiéncia no es maneja ni
es tracta de forma adequada. Aixo implica una mala praxi professional i repercussions
directes en el benestar dels pacients. A dia d’avui, no s’ha realitzat cap estudi sobre
les experiéncies del personal d'infermeria a I'hora de valorar el dolor d’aquest

col-lectiu de persones, en 'ambit de les urgéncies hospitalaries.

Objectiu: El present estudi pretén conéixer les experiéncies del personal d’'infermeria
a I'hora de valorar el dolor de les persones adultes amb discapacitat intel-lectual i
dificultats per comunicar-se verbalment, que acudeixen al Servei d’Urgéncies de
'HSJD de Manresa, durant el periode compres entre setembre de 2018 i marg de
2020.

Metodologia: L’estudi es plantejara en base a una metodologia qualitativa i tindra un
enfocament teodric fenomenologic. La poblacié d’estudi seran els/les infermeres del
servei d'urgéncies de Sant Joan de Déu de Manresa. El mostreig sera de tipus no
probabilistic i de conveniéncia, i I'extensié de la mostra fins arribar a la saturacié de
dades. Per tal d’obtenir les dades necessaries per a I'estudi, es portara a terme una
triangulacié de tecniques: la realitzacié d’entrevistes semiestructurades i d’'un grup

focal (métodes conversacionals), i la realitzacié d’un diari de camp.

Resultats esperats: Larealitzacié de I'estudi permetria conéixer les experiéncies del
personal d’infermeria a I'hora de valorar el dolor de les PDI, aixi com identificar les
seves necessitats, els elements que faciliten o dificulten la seva tasca, els
coneixements dels qué disposen, etc. Aixd permetria realitzar els canvis i millores
necessaries per facilitar una valoracié del dolor adequada per part del personal

d’'infermeria, i aixi, garantir una atencio sanitaria equitativa i de qualitat.

Paraules clau: Valoraci6 del dolor, discapacitat intel-lectual, experiéncies,

infermeria.



ABSTRACT

Introduction: The pain assessment in people with intellectual disabilities is complex,
especially when patients present verbal communication difficulties. According to the
current scientific evidence, the pain assessment in this group of people is often
inadequate and less frequently assessed compared to the general population, the
pain is not easy to recognize, which results in an inappropriate pain management and
treatment. This entails a bad professional praxis with direct implications in the patients
well-being. Up until now, in the field of hospital emergencies, no study has been
conducted on the experiences of nurses dealing with the pain assessment in this

group of people.

Objective: The present study aims to know the professional experiences of nurses
dealing with the pain assessment in adults with intellectual disabilities presenting
verbal communication difficulties, who attend the emergency care facility at HSJD in

Manresa, during the period from September 2018 to March 2020.

Methodology: This study will be designed on the bases of a qualitative methodology
with a phenomenological approach. The group of people under study will be the team
of nurses working at the emergency care facility at Sant Joan de Déu in Manresa. A
non-probabilistic convenience sampling will be used and saturation will determine the
sample size. Different types of data collection will be used: semi-structured interviews

and focus groups (conversational methods), and a field journal.

Expected results: The execution of this study would allow knowing the experiences
of nurses dealing with the pain assessment in people with intellectual disabilities, as
well as to identify their needs, the elements that facilitate or hamper their task, the
knowledge they have, etc. This would allow implementing the changes and
improvements needed to facilitate the appropriate pain assessment by the nurses,

and thus ensure a fair treatment and a good quality healthcare.

Key words: Pain assessment, intellectual disabilities, experiences, nursery.



1. INTRODUCCIO | JUSTIFICACIO

El dolor és una experiéncia universal i subjectiva, que causa patiment i compromet la
qualitat de vida de les persones que la pateixen. La forma en qué cada persona viu,
percep i expressa el dolor és Unica; i la vivéncia i evolucié d’aquest dependra de

mdltiples factors.

Malgrat existeix el fals mite que les persones amb discapacitat intel-lectual (PDI)
tenen més insensibilitat al dolor i per tant tenen un llindar del dolor més elevat
respecte la poblacié general (1,2), hi ha evidéncies empiriques que qlestionen
aguest suposit. La vivéncia del dolor tendeix a ser més elevada en les PDI, degut en
part, a I'elevat nombre d’intervencions quirirgiques o procediments medics invasius
gue sovint precisen; i degut també, al fet que la gran majoria tenen almenys una

condicié médica cronica que requereix un seguiment regular (3).

Tot i que els autoinformes son el métode estandard i el més utilitzat per valorar el
dolor de la poblacié general, en el cas de les persones amb discapacitat intel-lectual
sovint no es poden aplicar, i cal utilitzar métodes alternatius com poden ser les

escales basades en I'observacié conductual o els informes dels cuidadors/es.

Ens trobem, per tant, en que la dificultat per identificar i reconéixer el dolor d’aquest
col-lectiu de persones fa que resulti especialment complex realitzar una valoracié del
dolor que pateixen, i aquesta dificultat s’agreuja en el cas de les persones que no es
comuniquen verbalment. La preséncia de multiples discapacitats i de diversos nivells
funcionals, fa que sovint els seus comportaments s’associin a la seva discapacitat i
no a una manifestacio del dolor. A més, la maltiple varietat de formes en qué poden
expressar el dolor i I'alta comorbiditat que presenten, complica encara més la
identificacié del dolor (1,3,4).

El maneig del dolor és considerat un dret fonamental, i en el cas de les PDI hi ha
diversos estudis que demostren que aquest sovint és inadequat (1,4—7). En general,
el dolor es valora menys frequientment, sovint no es reconeix, i com a conseqiéncia

no es maneja ni es tracta de forma adequada.

Tenint en compte que la identificacid i valoracié del dolor és una competéncia
infermera, i que és la base per posteriorment assegurar un tractament adequat, és
de gran rellevancia el paper que desenvolupa aquest col-lectiu de professionals de

la salut.



Si es revisen i analitzen els estudis publicats sobre la valoracio del dolor en PDI per
part del personal d’infermeria, s’observa que n’hi ha molt pocs, els que hi ha s’han
realitzat a centres assistencials o unitats de retard mental, i fan referéncia als
professionals de la salut en general. Destaca, per exemple, I'estudi de Kritsotakis G.
et al (8), que demostra que les actituds i prejudicis dels professionals de la salut a
Grecia afecten directament la qualitat de 'atencié i adaptacio de les PDI. O un estudi
realitzat a Finlandia per Kankkunen P (9), que conclou que hi ha una manca de
coneixements per part del personal d’'infermeria a I'hora de valorar i manejar de forma
efectiva el dolor d’aquest col-lectiu de persones. També estudis com el de Findlay L.
o Kritsotakis G. sobre la percepcié dels familiars i cuidadors/es de PDI en l'atencio
rebuda per part de professionals de la salut (2,8), en els que es detecta insatisfaccio
amb la gesti6 del dolor per part dels serveis de salut, i dificultats per establir una bona

comunicacio amb els professionals de la salut.

Els antecedents en la literatura trobada i les poques experiéncies prévies posen de
manifest la necessitat i importancia de seguir investigant. Aixi, resulta d’especial
interes realitzar un estudi que es centri en 'ambit de les urgéncies hospitalaries, en
tant que és un ambit en qué els professionals atenen a persones sense tenir previs
coneixements ni informacié que els faciliti la identificacid del dolor; i centrat
exclusivament en el personal d’infermeria, ja que és a qui correspon fonamentalment

la competéncia d’identificar i valorar el dolor.

Si coneixem les experiéncies i vivéncies del personal d’'infermeria a I’hora de valorar
el dolor de les persones amb discapacitat intel-lectual, les seves necessitats com a
professionals, els elements que dificulten o limiten la seva tasca, els coneixements o
manca de coneixements, etc. podrem realitzar els canvis i millores necessaries per
tal de garantir una atencidé sanitaria equitativa i de qualitat. Aixd, per altra banda,
contribuiria a augmentar el benestar fisic, mental i emocional de les persones amb

discapacitats i millorar la seva qualitat de vida.

A nivell personal, em resulta despecial interés aquesta tematica, ja que
professionalment he treballat durant més de 10 anys com educadora en aquest ambit,
i he vist i viscut en propia pell la complexitat i dificultat que implica entendre i tenir
cura de persones amb discapacitat intel-lectual, especialment quan aquestes no es

comuniquen verbalment.



2. MARC TEORIC

2.1. Aproximacio6 a les persones amb discapacitat intel-lectual

2.1.1. Concepte de discapacitat intel-lectual

El concepte de discapacitat intel-lectual és un concepte construit socialment, que ha
anat canviant i evolucionant al llarg dels anys en funcié del context social, cultural,
politic i historic. A més, és un concepte que s’ha definit i analitzat des de diferents
models i paradigmes, fet que ha comportat que hagi anat canviant la manera
d’entendre aquest tipus de discapacitat, i també de tractar-la.

Actualment, la Discapacitat Intel-lectual (DI) o Trastorn del Desenvolupament
Intel-lectual és considerat un trastorn del neurodesenvolupament en la 5ena Edicio
del “Diagnostic and Stadistical Manual of Mental Disorders” (DSM-V). Forma part d’'un
grup d’afeccions l'inici del qual es situa en el periode de desenvolupament, i que
inclou limitacions del funcionament intel-lectual (com el raonament, resolucié de
problemes, planificacié, pensament abstracte o aprenentatge) i limitacions del
comportament adaptatiu en els dominis conceptual, social i practic (10). El diagnostic
de DI requereix una especificacio en funcié de la gravetat, i aixd determinara el nivell

de suport requerit per la persona. (Veure apartat: 2.1.2.)

L’Associaci6 Americana de Discapacitats Intel-lectuals i del Desenvolupament
(AAIDD), en la mateixa linia que la definici6 i classificacié que apareix al DSM-V, va
proposar lI'any 2002 la substitucid del terme retard mental pel de discapacitat
intel-lectual. Segons aquesta associacio: “la discapacitat intel-lectual es caracteritza
per limitacions significatives tant en el funcionament intel-lectual com en la conducta
adaptativa, tal i com s’ha manifestat en habilitats adaptatives, conceptuals i

practiques. La discapacitat s’origina abans dels 18 anys” (11).

Des d'un enfoc més multidimensional, com el que proposa I'’Associacié Americana
pel Retard Mental (AAMR): “discapacitat intel-lectual es refereix a un estat particular
de funcionament que comenca en la infancia, és multidimensional, i esta afectat
positivament per suports individualitzats”. El principal canvi respecte la definicio
anterior és que aquesta incorpora la interacci6 de la persona amb I'entorn; i té en
compte els resultats d’aquesta interaccio, de manera que inclou dimensions com la

participacié comunitaria, els rols socials, la independéncia o el benestar personal(12).



2.1.2. Classificacié de les discapacitats intel-lectuals

La DI és una alteracié en el desenvolupament de la persona molt complex, que
compren un ampli ventall de formes, funcionament i maneres d’expressar-se; i on les

habilitats, (dis)capacitats i necessitats conflueixen de forma Unica en cada individu.

Existeixen varies formes de classificar la DI, pero la classificacié segons la gravetat
€s una de les que resulta més util ja que permet avaluar les necessitats de suport de
la persona, i serveix com a marc de referéncia per a professionals, investigadors/es i
gestors/es. Segons el DSM-V (10), en funcio6 del grau de gravetat de la DI, basat en
el Coeficient Intel-lectual (Cl), podem distingir entre: DI lleu (CI entre 50-55 i 70), DI
moderada (CI entre 50-55 i 35-40), DI severa (Cl entre 35-40 i 20-25) i DI profunda o
Pluridiscapacitat (Cl inferior a 20-25). En base a aquesta distribucid, s’estableixen els
seguents nivells de suport que necessita la persona per fer front a les limitacions

adaptatives: intermitent, limitat, extens o generalitzat (12).

Una altra possible classificacié de la DI seria segons la seva etiologia (DI sindromica
i DI no sindromica); pero cal dir que gran part dels casos de DI, entre el 60-72%, no

tenen una causa identificable, sin6 multiples factors que influeixen (13).

2.1.3. Epidemiologia

La prevalenca de la DI varia en funcié dels diferents dissenys d’estudi, el tipus de
diagnostic, les caracteristiques poblacionals, etc. De forma general, es pot afirmar
gue la prevalenca de DI és lleugerament inferior a '1% de la poblacié mundial; i la
seva incidéncia, és a dir el risc que té la poblacido de patir-ho, és del 3% dels
naixements anuals. La incidéncia de la DI pot ser causada per diferents factors com
sén: anormalitats genétiques, exposicié prenatal a I'alcohol, infeccions, traumatismes
durant el part, infeccions precoces en la infancia, exposici6 a metalls pesats o
malnutricié severa. | veiem que el 85% dels casos sén persones amb una DI lleu, el
10% moderada, entre un 3-4% greu, i entre un 1-2% profunda (14).

Pel qué fa a la prevalenca, s’ha vist que aquesta és major en edats escolars i en
homes. S’estima que hi ha un 30% més d’homes diagnosticats de DI que de dones,
tot i que a major gravetat menys diferéncies de prevalenca entre sexes. | la DI és més

prevalent en paisos amb ingressos economics baixos i mitjos (14).
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A Catalunya, segons dades del 2017 de I'Institut d’Estadistica de Catalunya (Idescat),
la prevalenca de les PDI és de 57.647 persones, la qual representa un 10.45%

respecte el total de persones discapacitades i un 0.76% respecte la poblacio total(15).

2.1.4. La salut de les persones amb discapacitat intel-lectual

Varis estudis exposen que les PDI tenen una pitjor salut respecte la poblacio general,
ja que tenen més risc de patir malalties (tant fisiques com mentals) i més
comorbiditats (4,16-18). També s’ha demostrat que hi ha una tendéncia a
'envelliment precog¢ i un progressiu augment de I'esperanca de vida respecte la
poblacié general, cosa que comporta un augment de les malalties croniques (16). Per
alta banda, hi ha alguns determinants de la salut que empitjoren el seu estat de salut,
com per exemple: problemes derivats de malalties genétiques; baix nivell socio-
economic, aillament social i vulnerabilitat; males condicions ambientals; falta de
coneixements sobre habits saludables i inaccessibilitat a programes preventius; o un

inadequat accés als serveis sanitaris que contribueix a un mal control de la salut (17).

També cal tenir en compte que el seu estat de salut és més delicat respecte la
poblaci6 general degut a que poden tenir dificultat per reconéixer els problemes fisics
i de salut mental, en gestionar la seva atenci6 dins el sistema de salut, en comunicar

els simptomes i sentiments, i en la comprensié dels plans de tractament (12).

2.2. El dolor en persones amb discapacitat intel-lectual

2.2.1. Prevalenca del dolor en les persones amb discapacitat
intel-lectual
L’Associacié Internacional per I'estudi del dolor “International Association for the
study of pain” (IASP) defineix el dolor com “una experiéncia sensorial i emocional
desagradable associada a una lesié tissular real o potencial, o descrita en els termes

gue evoquen tal lesié” (19).

El dolor és una experiéncia universal i subjectiva, que causa patiment i compromet la
qualitat de vida de les persones que la pateixen (afecta negativament la capacitat
funcional de l'individu, la mobilitat, el son i la gana, les relacions interpersonals i les
activitats socials). La forma en qué cada persona viu i percep el dolor és Unica; i la
vivéncia, evolucio i maneig d’aquest dolor dependra de diferents factors (entre ells

factors biologics, psicologics i socials) (13). En tant que experiéncia subjectiva, el
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dolor no es pot objectivar a través d’indicadors d’avaluacié o proves diagnostiques, i

aixo fa que la realitzacio d’'una bona valoracié del dolor sigui d’'una gran complexitat.

No existeixen gaires estudis que avaluin la prevalenca de dolor de les PDI; degut a
la baixa prevalenca de PDI, i a la dificultat per identificar i reconéixer el dolor

d’'aquestes persones, especialment d’aquelles que no es comuniquen verbalment.

Un dels primers estudis que va investigar la frequéncia, durada, intensitat i ubicacio
del dolor, i la seva interferencia en adults amb paralisi cerebral i DI, va veure que el
dolor era un problema important per a la majoria dels/les participants (4). Segons
I'estudi realitzat 'any 2011 per Walsh et al. en el qué s’entrevisten a 753 cuidadors/es,
la prevalenca de dolor cronic en persones amb DI era d’'un 15,4%, tenia una duracio
de 6,3 anys de mitjana, i era major en casos de persones amb paralisis cerebral i
discapacitats fisiques. Segons els cuidadors/es, més del 78% de les persones que
patien dolor cronic expressaven malestar o angoixa degut al dolor (20).

Segons McGuire et al. la prevalenca de dolor cronic en adults amb DI és del 13%.
Aquest dolor és de 2 a 2,5 vegades més frequient en persones amb DI lleu que amb
DI més severes, fet que s’associa en part a la capacitat verbal de les persones amb
DI lleus per comunicar el dolor (5). En un altre estudi realitzat a 255 PDI residents a
centres assistencials, es va veure que un 18% d’aquestes tenia dolor en el moment
de l'observacié i/o durant la darrera setmana, i un 30% havia patit dolor en varies
ocasions. Un 85% del total de persones que van manifestar tenir dolor, no tenien
prescripcido d’analgésia, ni en cas de dolor agut (21). Aquestes dades posen de
manifest la dificultat i complexitat a I'hora de realitzar la valoracié i el maneig del dolor
de les PDI.

Malgrat existeix el fals mite que les PDI tenen més insensibilitat al dolor i per tant
tenen un llindar del dolor més elevat respecte la poblacié general (1,2), hi ha
evidencies empiriques que qlestionen aquest suposit. La vivencia del dolor tendeix
a ser més elevada en PDI, degut en part, a I'elevat nhombre d’intervencions
quirdrgiques o procediments meédics invasius que sovint precisen. | degut també, al
fet que la gran majoria tenen almenys una condicié medica cronica que requereix un

seguiment regular (alteracions cardiaques, diabetis mellitus, etc.) (3).

Segons I'estudi de Weissman-Fogel et al. gairebé un 50% dels dolors de les PDI
estan relacionats amb problemes de salut coneguts i tractables com: problemes
ortopedics, dentals i abdominals, adaptacié en cadira de rodes, dolors menstruals,

problemes musculoesquelétics, reflux gastroesofagic, malalties orals, etc. (3,18).
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2.2.2. Valoracio del dolor en les persones amb discapacitat intel-lectual

Les PDI sb6n un col-lectiu en el que resulta especialment complex realitzar una
valoracié del dolor que pateixen, degut a la incapacitat d’expressar-se verbalment o
fer-ho d’una forma precisa. La preséncia de multiples discapacitats i de diversos
nivells funcionals i de comportament dificulten la identificacié del dolor; provocant que
sovint els seus comportaments s’associin a la seva discapacitat i no a una
manifestacié de dolor. Les PDI poden expressar el dolor de maneres diferents i de
forma més ambigua, cosa que fa que ens trobem amb un ampli ventall de
manifestacions: des de pacients silents a pacients amb comportaments violents. Les
PDI poden desenvolupar conductes desafiants com a expressié del dolor, o fins i tot
mostrar expressions facials de dolor quan aquest no hi és present. A més, l'alta
comorbiditat de les PDI (per exemple, la combinacié d’epilépsia i un trastorn

psiquiatric) complica la identificacio de signes relacionats amb el dolor (1,3,4,18).

Les manifestacions del dolor difereixen també en funcié de si es tracta d’'un dolor
cronic o agut. Mentre que en casos de dolor agut hi poden haver respostes
fisiologiques, en els casos de dolor cronic aquestes respostes tendeixen a
desapareéixer o normalitzar-se degut a 'adaptacio que fa el propi cos, i aix0 fa que en

aguests casos resulti encara més dificil la seva identificacid i valoraci6 (4).

Un altre dels problemes és el fet de saber diferenciar entre dolor i angoixa en les PDI.
Mentre el dolor fa referéncia a un aspecte psicologic que implica patiment i que es
genera per una experiéncia corporal nociva; 'angoixa és un estat emocional que
implica patiment, perd no esta relacionat amb cap dany tissular. Tot i ser conceptes
diferents, les seves manifestacions en PDI sén similars, i a vegades els limits queden
difusos, especialment en el cas de les PDI severa o PDI que no es comuniguen
verbalment. L’estudi realitzat per McKenzie et al. suggereix que en les valoracions de
dolor en PDI cal que es faci una distincié entre dolor i angoixa, ja que siné hi ha el

risc de reaccionar davant de signes d’angoixa com si fossin indicatius de dolor (6).

2.2.3. Indicadors conductuals per ala valoracio del dolor en persones
amb discapacitat intel-lectual

En una recent revisid bibliografica, s’han identificat els indicadors conductuals
utilitzats per a la valoracio del dolor de les PDI. Aquests indicadors fan referéncia a

comportaments observables (verbals i no verbals) que poden considerar-se
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expressions o reaccions experimentades subjectivament per un individu davant d’un

dolor fisic; i es poden agrupar en 14 categories (18).

Aquestes categories sén les que s’anomenen a continuacio, i es descriuen a 'ANNEX
12.1: activitat motora, gestos facials, indicadors socials o emocionals, expressié vocal
no verbal, indicadors fisiologics, conductes auto-lesives, expressio verbal, comporta-
ment agressiu, canvis en els habits d’alimentacié i son, agitaci6, limitacions en la
realitzacié de les activitats de la vida diaria, exageracié dels simptomes de disca-

pacitat, respon als analgesics, i augment de les estereotipies i/lo moviments repetitius.

2.2.4. Sistemes de valoracio del dolor en persones amb discapacitat
intel-lectual
Hi ha 4 sistemes per a la valoracio del dolor en PDI. En primer lloc, els Autoinformes.
Es el métode estandard i el més utilitzat per valorar el dolor de la poblaci6 general, i
consisteix en que la propia persona expressa i valora el dolor que pateix. En PDI
severa i profunda, o persones amb dificultats de comunicacié no és aplicable.

En segon lloc, les Escales basades en I'observacié conductual. Actualment les
escales validades que han resultat ser més eficaces per a la valoracié del dolor amb
PDI, tant a nivell hospitalari com domiciliari, s6n les seglents:

°  Non-Communicating Children’s pain Checklist (NCCPC). Llistat de dolor
per a nens sense capacitat de comunicacio (22).

°  Non-Communicating Children’s pain Checklist - Revised (NCCPC-R).
Llistat de dolor per a nens sense capacitat de comunicacié, revisada (22).

°  Chronic Pain Scale for Nonverbal Adults with Intellectual Disabilities (CPS-
NAID). Escala de dolor cronic per adults no verbals (23).

° The Pediatric Pain Profile (PPP). Perfil de dolor pediatric, per valorar el
dolor amb nens/es amb discapacitats neurologiques severes (24).

°  Non-Communicating Adult’s Pain Checklist (NCAPC). Llistat de dolor per
adults sense capacitat de comunicacio (25,26).

° The Pain Behaviour Checklist (PBC). Llistat de conductes doloroses per
valorar el dolor postoperatori en nens amb DI i fisica profunda (27).

°  Pain and discomfort scale (PADS). Escala de dolor en adults amb DI (28).

Diversos estudis s’han centrat en investigar la validesa i utilitat de les escales
validades per valorar el dolor de les PDI. Mentre que en el cas dels nens/es existeixen

escales més precises com la NCCPC o la NCCPC-R; I'avaluacio del dolor en adults
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amb DI és més complexa, i continua sent un repte. La PBC, per exemple, segons un
estudi pilot es va demostrar que és una escala valida per a nens/es pero insuficient
en el cas d’adults (27). L’escala estandarditzada que sembla ser més valida i fiable
per valorar el dolor de PDI adultes és la NCAPC, que esta elaborada a partir de la
NCCPC-R (25,26). Per altra banda, la CPS-NAID mostra bones propietats

psicomeétriques quan s’utilitza en adults amb dolors cronics i recurrents (23).

L’avantatge d’aquests instruments estandarditzats és que poden ser utilitzats per
observadors que no coneixen lindividu, perd es recomana combinar-ho amb altres
indicadors especifics individuals per obtenir un enfoc més complet en el diagnostic
del dolor, com la visi6 dels cuidadors/es (18).

Aixi, i en tercer lloc, veiem que un altre dels sistemes de valoraci6é del dolor sén els
Informes dels cuidadors/es. Alguns estudis demostren que I'experiéncia dels
familiars i cuidadors/es, basada en els coneixements previs i intims de les PDI i la
observacié de comportaments, és fonamental i hauria de jugar un paper prioritari en
la deteccid i control del dolor. S’han realitzat estudis qualitatius sobre les vivencies
dels familiars i cuidadors/es quan han tingut un fill/a o PDI al seu carrec ingressada,;
i sobre la confusi6 de rols que es dona en aquesta situacid (sobretot entre
cuidadors/es i personal sanitari) i la seva repercussié a nivell de tracte i cura del
pacient (2,3,29). Destaca, en tots ells, la importancia d’incloure als cuidadors/es en
la presa de decisions i el procés de malaltia de la persona, ja que passen moltes
hores setmanals amb ella i per tant sén qui millor la coneixen; i a més, la implicacié

activa dels cuidadors/es pot portar a uns millors resultats de salut de la PDI.

Cal assenyalar que aguest métode pot tenir algunes limitacions que cal tenir en
compte com: idees preestablertes i erronies sobre el dolor de les PDI, sobreproteccio

0 desconeixement sobre necessitats sanitaries especifiques (2).

| per ultim, existeix I's de biomarcadors i probes d’imatge. En els darrers anys
s’han investigat noves técniques per objectivar el dolor mitjangant técniques d'imatge,
a través de la realitzaci6 de la RMN junt amb la deteccié de determinades hormones.

Aquests s6n metodes molt poc utilitzats, complexes i en procés d’investigacio (13).

2.2.5. El paper del personal d’infermeria en la valoracio i tractament del
dolor en persones amb discapacitat intel-lectual

El maneig del dolor és considerat un dret fonamental, i en el cas de les PDI son

diversos els estudis que demostren que aquest sovint és inadequat (1,4-7,17,18).
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En general, el dolor es valora menys freqiientment en aquest col-lectiu de persones,
sovint no es reconeix, i com a conseqiiéncia no es maneja bé. A més, les limitacions
en la comprensié de la farmacodinamica dels analgésics en les PDI dificulten el seu
maneig (18). Per altra banda, 'escassa experiéncia del personal sanitari, degut en

part a la baixa prevalenca de PDI, no facilita la valoracié i maneig del seu dolor (17).

Tot i que existeixen lleis, com la Llei 26/2011 sobre els drets de les persones amb
discapacitat, que estableixen que “les seves necessitats i demandes han de ser
cobertes de forma que puguin assolir igualtat d’oportunitats respecte al conjunt dels
ciutadans” (30); veiem que historicament i encara ara, la forma en la que la societat
ha vist i atés aquestes persones esta marcada per inequitats i desigualtats respecte
la poblacié general. | 'ambit sanitari no n’és cap excepcio. Tot i els avengos socials,
les dificultats de les PDI per aconseguir un bon estat de salut entés com un “estat de
complet benestar fisic, mental i social” (31), continuen sent-hi presents.

Tenint en compte que la identificacio i valoracié del dolor és una competéncia
infermera, i que és la base per posteriorment assegurar un tractament adequat, €s

de gran rellevancia el paper que desenvolupa aquest col-lectiu de professionals.

La gran complexitat que suposa realitzar una bona valoracioé del dolor en les PDI, ha
portat els darrers anys, a la realitzacié d’alguns estudis per comprendre millor aquest

fenomen, i poder establir canvis que millorin la practica professional.

L’estudi de Kritsotakis G. et al, en el qué s’entrevisten a estudiants d’infermeria i
professionals de la salut a Grécia, demostra que les seves actituds i prejudicis afecten
directament la qualitat de I'atencié i adaptacié de les PDI (8). Segons I'estudi, els
principals problemes que poden alterar el maneig del dolor sén: manca de
coneixements especifics per dur a terme una bona assisténcia sanitaria a les PDI,
manca d’eines i capacitats per fer front a les complexes necessitats de salut que
tenen, la incomoditat que pot generar treballar amb PDI, els reptes a I'hora d’establir-
hi comunicacid, o els prejudicis cap a aquest col-lectiu. L’estudi posa de manifest la
necessitat d’actualitzar els plans d’estudis per preparar als futurs professionals de la
salut en I'atenci6 a PDI de forma adequada. | per tal de superar les barreres existents
i abordar les desigualtats socials en salut, destaca la importancia que els

professionals de la salut tinguin actituds imparcials i de respecte cap a les PDI.

Segons l'estudi de Kankkunen P. et al. realitzat a Finlandia, en el qué a través
d’entrevistes a infermers/es de les unitats de retard mental es pretenia conéixer la

valoraci6 que fan del dolor a PDI; es va veure que gairebé tot el personal d’'infermeria
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va valorar el dolor en base a canvis conductuals, dos ter¢os es van basar també amb
canvis fisiologics, i en cap cas es van utilitzar eines validades de valoracio del dolor
(9). L’estudi conclou que hi ha una manca de coneixements per part del personal

d’'infermeria a I’hora de valorar i manejar de forma efectiva el dolor d’aquest col-lectiu.

S’ha estudiat també, la percepcio dels familiars i cuidadors de PDI en I'atencié rebuda
per part de professionals de la salut. Alguns van expressar un impacte emocional
negatiu i insatisfaccié amb la gestio del dolor per part dels serveis de salut (2). També
es detecten prejudicis cap a les PDI, barreres fisiques i socials, informacié inadequa-
da o dificultats per establir una bona comunicacié amb els professionals de la salut(8).

Per tal que la persona sigui atesa d’una forma holistica, respectuosa i de qualitat és
important doncs, que el personal d’infermeria tingui coneixements suficients i eines
per comprendre i atendre les necessitats especifiques de les PDI; i que s’estableixi

una bona relacio i comunicacio entre els professionals i la familia o cuidadors/es.

En aquesta linia, i tal i com proposen Kathy H. et al, tindria una gran rellevancia la
creacié d’equips multidisciplinars per a la valoracié i maneig del dolor en les PDI,
formats per diferents professionals de la salut (infermer/a, metge/essa, psicoleg/a,
fisioterapeuta) i els familiars o cuidador/a principal (7). L’atencio a la persona per una
bona valoracié del dolor hauria d’'incloure un examen fisic complet, una revisié de la
historia médica, una revisio de les experiéncies i respostes anteriors al dolor, informes

dels cuidadors/es, i I'is de I'eina de valoraci6 del dolor més adequada en cada cas.

Els antecedents en la literatura trobada i les experiéncies prévies posen de manifest
la necessitat i importancia de seguir investigant en I'existent dificultat de realitzar una
bona valoracié del dolor en PDI; dificultat que pot comportar errors i infra-diagnostic

del dolor, i un conseqiient maneig inadequat d’aquest.

Si es revisen i analitzen els estudis publicats fins al moment sobre la valoracié del
dolor en PDI per part del personal d’'infermeria, aixi com els estudis sobre la percepcié
0 experiéncies d’aquests professionals, s’observa que no n’hi ha cap realitzat en
'ambit de les urgéncies hospitalaries. Els pocs estudis realitzats s6n en centres
assistencials o unitats de retard mental, i fan referéncia als professionals de la salut
en general. Es per aix0, que el present estudi es centrara en I'ambit de les urgéncies
hospitalaries, en tant que és un ambit en que els professionals atenen a persones
sense tenir previs coneixements ni informacio que els faciliti la identificacié del dolor;
i es centrara exclusivament en el personal d’infermeria, ja que és a qui correspon

fonamentalment la competéncia d’identificar i valorar el dolor.
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3. OBJECTIUS DE L’ESTUDI

Tenint en compte tot el que s’ha exposat, la pregunta d’investigacioé que es planteja

és la seguent: Com viu el personal d’infermeria d’'urgéncies de I'Hospital Sant Joan

de Déu de Manresa, el fet de realitzar la valoracio del dolor en persones adultes amb

discapacitat intel-lectual que acudeixen al seu servei?

Objectiu general:

Conéixer les experiéncies del personal d'infermeria a I'hora de valorar el dolor
de les persones adultes amb discapacitat intel-lectual i dificultats per
comunicar-se verbalment, que acudeixen al Servei d’'Urgéncies de 'HSJD de

Manresa, durant el periode compres entre setembre de 2020 i juliol de 2021.

Objectius especifics:

Conéixer els metodes i eines que utilitza el personal d’infermeria d’'urgéncies
per valorar el dolor de les PDI que presenten dificultats a I’hora de comunicar-

se verbalment.

Identificar les principals dificultats amb les que es troba el personal

d’infermeria a I'hora de realitzar la valoracié del dolor de les PDI.

Explorar els sentiments i emocions que pot generar al personal d’infermeria
d’urgéncies el fet de dur a terme la valoracié del dolor a PDI que presenten

dificultats a I'hora de comunicar-se verbalment.

Conéixer la importancia que dona el personal d’infermeria d’'urgéncies als
familiars o cuidadors/es principals de les PDI durant el procés de valoracié del

dolor.
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4. METODOLOGIA

La orientacié metodologica del present estudi tindra com a finalitat aproximar-se a la
comprensio de les vivéncies del personal d’infermeria a I'hora de valorar el dolor de
les persones adultes amb DI i dificultats per comunicar-se verbalment. Coneixer les
seves experiencies i interpretar les seves vivéncies sera I'objectiu d’aquest estudi; i

per tant, la metodologia qualitativa sera I'eina que s’emprara per aconseguir-ho.

4.1. Tipus de disseny

El present estudi es planteja en base a una metodologia qualitativa, i té un
enfocament teoric fenomenoldgic, en tant que pretén descriure una experiéncia
viscuda a partir dels qui 'han experimentat i descobrir els significats que els individus
donen a aquesta vivéncia. Es centra doncs, en l'estudi de I'experiéncia vital i
quotidiana de les persones, i té com a objectiu analitzar 'esséncia o naturalesa dels
fendmens conscients, descobrir les estructures significatives internes i descobrir els

significats viscuts o existencials (32).

4.2. Ambit

L’ambit en el qué es dura a terme I'estudi és I'Hospital Sant Joan de Déu de Manresa,
que pertany a la fundaci6 privada Althaia. Aquesta fundaci6 es va constituir 'any 2002
fruit de la fusié del Centre Hospitalari i Cardiologic, i de I'Hospital General de
Manresa. Actualment la seva paoblacio de referéncia és de prop de 260.000 habitants
de les comarques del Bages, Bergueda, Solsonés, Moianés i Cerdanya. Althaia és
integrada per uns 1.800 professionals que ofereixen atencio primaria, especialitzada,
a la dependencia, en salut mental i medicina de I'esport. El personal d’infermeria

representa la part més nombrosa, constituint un 51.4% del total de la plantilla (33).

4.3. Participants

La poblacio escollida per la realitzacio del present estudi son els i les infermeres que
treballen al Servei d’'Urgéncies de I'Hospital Sant Joan de Déu de Manresa. | I'eleccié
dels individus per a la participacio en I'estudi, es basara en aquells que compleixin

els criteris d’inclusio i exclusié que s’especifiquen a continuacio:
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Criteris d’inclusio:
°  Exercir com a infermer/a
°  Voler participar voluntariament a I'estudi i haver signat el consentiment
informat

° Treballar al Servei d’'Urgéncies de Sant Joan de Déu de Manresa des de fa

minim 1 any
Criteris d’exclusio:

° No haver atés mai a cap pacient amb discapacitat intel-lectual al Servei

d’'Urgéncies de Sant Joan de Déu de Manresa.

4.4. Mostreig

El mostreig, és a dir, les técniques que s'utilitzaran per seleccionar la mostra, és de
tipus no probabilistic i de conveniéncia, ja que es seleccionaran els/les participants
en base als criteris de conveniéncia de l'investigador/a. Aixi, els i les participants

seran aquelles que voluntariament vulguin participar en I'estudi.

La mida de la mostra es centrara en la qualitat de la informacié i no en el nUmero de
participants, de manera que es realitzaran les entrevistes necessaries fins arribar a
la saturacié de dades (quan el mostreig no proporcioni cap informacié nova), que

habitualment acostuma a ser d’'uns 10-12 participants (34).

4.5. Técniques de recollida de dades

La recollida de dades es realitzara durant un periode de 6 mesos, i es fara a través
d'una triangulacié de tecniques: la realitzacidé d’entrevistes i la realitzacié d’un grup

focal (métodes conversacionals), i simultaniament la realitzacié d’un diari de camp.
Entrevistes en profunditat i semiestructurades:

Les entrevistes en profunditat sén una modalitat d’entrevista no dirigida en la que
prima la flexibilitat i la intencié d’aprofundir en determinats aspectes de I'experiéncia
vital de I'entrevistat/da. Es una técnica que té en compte la comunicacié verbal i la
no verbal; i permet descriure i interpretar vivéncies, accions, actituds o fets des de la
perspectiva del propi entrevistat, qui parla sobre elements subjectius que

constitueixen aspectes de la realitat que no s6n observables directament (32).
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Les entrevistes que es realitzaran en el present estudi seran entrevistes en
profunditat i semiestructurades, ja que seguiran un guié elaborat previament per
I'entrevistador/a, inclouran alguna pregunta més tancada perd sobretot preguntes

obertes, i es desenvoluparan en forma de conversa (Veure ANNEX 12.2).

Es contactara individualment amb cada una de les persones que hagin assistit a la
sessio informativa i estiguin interessades a participar en 'estudi, per tal d’acordar un
dia i hora per realitzar I'entrevista, intentant adaptar-nos a la disponibilitat de cadascu.
Les entrevistes es realitzaran a una sala o despatx cedit pel mateix hospital (acordat
préviament amb la supervisora), procurant que sigui un espai tranquil en el que no hi
hagin interrupcions. Es realitzaran fora de I'’horari laboral de I'infermer/a entrevistada,
i tindran una durada aproximada d’una hora. Les entrevistes es gravaran amb una
gravadora de veu, sempre amb el consentiment de la persona entrevistada, i

posteriorment es transcriuran per tal de poder realitzar-ne I'analisi de dades.
Grup focal:

El grup focal és un tipus d’entrevista grupal, que es defineix com una conversa
planificada i dissenyada amb cura per obtenir informacidé sobre una area definida
d’interés, en un ambient permissiu i no directiu. Aquesta técnica ofereix un marc per
captar les representacions ideologiques, valors, construccions imaginaries i afectives
dominants en un determinat grup social (32). En aquest cas, s’utilitzara com a técnica

complementaria a les entrevistes en profunditat (Veure ANNEX 12.3).

La realitzacié del grup focal tindra lloc un cop s’hagi acabat el periode de realitzacio
de les entrevistes individuals, i la data la marcara I'equip investigador. S’avisara
préviament a totes les persones que hagin realitzat les entrevistes individuals a través
d’'una nota informativa (Veure ANNEX 12.4). Totes les persones caldra que confirmin
la seva assisténcia via correu electronic a I'equip investigador, per tal de poder fer

una previsio del nombre real de participants en el grup.

El grup focal es realitzara en una sala previament reservada del mateix hospital
(procurant que sigui un espai ampli, confortable, agradable i sense interrupcions),
tindra una durada d’una hora i mitja aproximadament, i es gravara amb una camera

de video per posteriorment poder extreure la informacié més rellevant.

Durant la realitzacié del grup focal hi haura un moderador/a, qui s’encarregara de
manejar la dinamica del grup potenciant la participacié de totes les persones que

l'integren, sempre amb una actitud neutral, d’escolta activa i sense jutjar. | també hi
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haura un observador/a, qui s’encarregara de realitzar la gravacio, vetllar pels temes

logistics i prendre notes exhaustives durant el desenvolupament de la sessié.
Diari de camp:

Consisteix en un relat descriptiu en el qué es registren observacions, reflexions i
reaccions sobre alld viscut, percebut i sentit per 'investigador/a; aixi com les primeres
intuicions i interpretacions sobre el qué succeeix durant el procés d’investigacio.
Permet la triangulacié de dades i augmenta la qualitat de la investigacié (32). La
informacio que conté el diari de camp també resulta Gtil per avaluar la reflexivitat de
linvestigador/a, és a dir, la “motxilla” que porta I'investigador/a i que conté la seva
experiéncia vital, coneixements, prejudicis, valors i creences; ja que aquests poden

influir en la forma com interpreta la informacié (35).

Es realitzara durant tot el procés de recollia de dades (tant de les entrevistes com del
grup focal), procurant realitzar les anotacions pertinents el més rapid possible
després de cada intervencio.

4.6. Analisi de les dades

La investigacio qualitativa es desenvolupa a través d’un ordre meticulés que consta
de diferents fases: la fase de descobriment (immersié en les dades), la fase d’analisis
(codificacio i categoritzacid) i la fase d’interpretacid (contrastar els resultats). Tot i
aixi, 'analisi de dades acostuma a ser simultani a la recollida de dades, de manera
que linvestigador/a ha de reunir, tractar i interpretar les dades de forma simultania.
Aquest acostuma a ser un procés complex, ja que la informacié té una forta carrega

de significats, i requereix esforg i habilitat per part de l'investigador/a (32).

Previ a I'analisi, és necessari preparar les dades, de manera que transcriurem les
gravacions de les entrevistes individuals i del grup focal a mesura que les anem
realitzant, utilitzant el software F4. Un cop transcrites les entrevistes, s’enviara una
copia de la transcripcio als i les participants via correu electronic, per tal que la revisin

i verifiquin la informacié obtinguda amb un maxim de 15 dies.

Fase de descobriment: es realitzara la immersi6 en les dades extretes de les
entrevistes, el grup focal i el diari de camp, a través d’una lectura panoramica per tal
d’obtenir un sentit general de la informacié obtinguda i un coneixement aproximat de
les dades a analitzar. Durant la lectura, s’anotaran les primeres impressions o idees

d’unitats de discurs, per comencar a identificar les dades més rellevants per a I'estudi.
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Fase d’analisis: es realitzara una codificacié de les dades, que consisteix en llegir
detalladament totes les dades, i segmentar-les en categories identificant codis per a
cada un dels fragments. Després s’agrupara la informacioé en base a aquests codis,
a través del software Atlas Ti. | a continuacié, es realitzara la categoritzacio, és a dir,
la reagrupacié de codis per atorga’ls-hi una etiqueta que representi un nivell més
ampli de significat o abstraccié. Aquesta reagrupacio de codis en categories és el que

proporcionara la vertebracié del discurs a partir del qual s’extrauran els resultats (32).

Fase d’interpretacio: es contrastaran els diferents temes identificats amb marcs

teorics més amplis, i es relacionaran entre si.

4.7. Criteris de rigor i validesa

Per tal d’assegurar que els resultats d’'una investigacio qualitativa sén veracos, cal
que compleixin criteris de rigor i validesa. Uns dels criteris més utilitzats sén els

definits, des d’una perspectiva naturalista, per Guba i Lincoln (36):

° Credibilitat. Relacionat amb el valor de la veritat, és a dir la semblanca entre
les dades recollides i la realitat. Per assegurar-ho realitzarem els seguents
procediments: descripcid detallada de I'estudi, triangulacié de técniques,
recollida d’'informacié fins a la saturacio de dades, reconeixement dels biaixos,
i barrejar simultaniament les fases de recollida, interpretacio i sistematitzacio.

° Transferabilitat. Relacionat amb I'aplicabilitat dels resultats a altres subjectes
0 contextos. Per assegurar-ho realitzarem una descripcié detallada de
I'estudi, els subjectes d’estudi i la seva representativitat.

° Dependéncia. Relacionat amb la consisténcia, és a dir, el grau en qué els
resultats es repetirien si es tornés a repetir la investigacid. Per assegurar-ho
delimitarem el context de la investigacio, descriurem les técniques d’analisi i
recollida de dades, i realitzarem una triangulacié de dades.

° Confirmabilitat. Relacionat amb la neutralitat, és a dir el grau de seguretat
que els resultats no estan esbiaixats. Per assegurar-ho comprovarem els
suposits amb els/participants, recollirem la informaci6 a través de gravacions,
la registrarem a través de les transcripcions, i comprovarem la informacié amb

els/les participants.
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4.8. Consideracions etiques i legals

Per tal de dur a terme aquesta investigacid, primerament caldra obtenir I'aprovacio
del Comité d’Etica de Recerca de la Universitat de Vic — Universitat Central de
Catalunya (CER UVIC-UCC) o del Comité d’Etica d’Investigacié Clinica Fundacié
Unié Catalana d’Hospitals, on pertany la Fundacié Althaia. El comité s’encarregara
d’avaluar tant la metodologia del projecte i la idoneitat de I'equip investigador, com
els aspectes étics i legals d’aquest; i autoritzara I'estudi per tal que es pugui dur a

terme.

D’acord a les recomanacions de I'informe Belmont (37), en el qué es descriuen els
tres principis basics de bioética respecte, beneficencia i justicia, i tenint en compte la
Declaracié de Helsinki de I'Associacié Médica Mundial (38), en la que s’estableixen
els principis étics per a les investigacions médiques en éssers humans, aquest

projecte de recerca garantira el seglients drets:

° Dret a la informacid. Els/les participants rebran la informacié adequada
sobre el projecte d’investigacié en format escrit i de forma oral per part de
I'equip investigador. Es garantira a través del full informatiu als/les participants
(Veure ANNEX 12.5).

° Voluntarietat en la participaci6. La participacié en el projecte d’'investigacio
sera lliure, i en qualsevol moment la persona participant podra abandonar el
projecte si ho desitja. Es garantira a través del document del consentiment
informat (Veure ANNEX 12.6) i el document de revocacié del mateix (Veure
ANNEX 12.7).

° Dret a la confidencialitat. L'estudi es realitzara en base a les premisses
etiques de la Llei Organica de Proteccié de Dades (LOPD) 15/1999 de 13 de
desembre (39), que garanteix i protegeix la utilitzacié de dades personals,
llibertats publiques i drets fonamentals de les persones fisiques; i segons el
Reglament general (UE) 2016/679, de 27 d’'abril de 2016, de proteccio de
dades i normativa complementaria (40). La confidencialitat es garantira amb
el sistema de protecci6 de dades, i la investigadora principal sera la

responsable de la custddia d’aquestes dades.
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4.9. Procediment de I’estudi

El present estudi pretén conéixer les experiéncies del personal d’'infermeria a I'hora
de valorar el dolor de les persones adultes amb discapacitat intel-lectual i dificultats
per comunicar-se verbalment, que acudeixen al Servei d’Urgéncies de 'HSJD de

Manresa. Es tracta, per tant, d’'un estudi qualitatiu de caracter fenomenologic.

Un cop l'estudi estigui aprovat pel CER UVIC-UCC o pel CEIC Fundacié Unio
Catalana d’Hospitals, ens posarem en contacte amb el responsable de la Unitat de
Recerca i Innovacié d’Althaia per presentar-li I'estudi, i perqué ens faciliti el contacte
de la supervisora del Servei d’Urgéncies de I'hospital. Ella sera qui ens ajudara a
accedir als/les participants, penjant una nota informativa a cada un dels blocs
d'Urgéncies (bloc A, C i D), a més d’enviar la mateixa nota via correu electronic a tot
el personal d’infermeria del servei (Veure ANNEX 12.1). En aquesta nota hi constara
una breu explicacio de 'estudi, i s'informara de les quatre sessions expositives que
es realitzaran per explicar detalladament en qué consisteix I'estudi a les persones
interessades. Es realitzara una sessio a les 7.30h, una a les 14.30h i l'altra a les
21.30h (coincidint amb els canvis de torn), per tal que hi pugui assistir el personal que
treballa de dia, de tarda i de nit. La sessio de les 7:30h (dirigida al personal de nit) es
repetira dos dies diferents de la setmana, per tal que hi tinguin accés els que treballen
en horari de “setmana curta” i els de “setmana llarga”. Després es concretara dia i
hora per realitzar les entrevistes individuals amb les persones interessades (sempre
i quan compleixin els criteris d’inclusio i exclusio), intentant adaptar-nos a les seves

disponibilitats. | un cop finalitzades les entrevistes es realitzara el grup focal.

La selecci6 de la mostra per I'estudi es fara a través d’'un mostreig no probabilistic de
conveniencia en base als criteris de l'investigador/a; i la mida de la mostra sera la
necessaria fins arribar a la saturacié de dades. Pel queé fa a la recollida de dades es
realitzara una triangulacié de técniques a partir d’entrevistes semiestructurades, un
grup focal i el diari de camp. Es transcriuran les dades de les entrevistes i del grup
focal mitjancant el programa F4; i posteriorment es realitzara 'analisi de les dades a

partir d’'una codificacio i categoritzacio d’aquestes amb I'ajuda del programa Atlas Ti.

Durant el procés d’investigacié, es tindran en compte en tot moment el principis
bioétics de respecte, beneficéncia i justicia; i s'intentaran minimitzar les limitacions
de l'estudi i optimitzar els recursos emprats, per tal que I'estudi sigui factible, valid i

fiable.
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5. LIMITACIONS DE L'ESTUDI

L’estudi s’ha dissenyat de tal forma que tingui el maxim de validesa; no obstant, es
detecten una série de limitacions que cal tenir en compte, i caldra contemplar per a

futures investigacions en aquest ambit.

Per una banda, la utilitzacié i representacié dels resultats de l'estudi a altres
poblacions, en aquest cas és molt reduida. Al ser un estudi qualitatiu fet a partir d’'una
mostra molt reduida de persones i realitzat a una area especifica d’'un sol hospital, fa
que els resultats de I'estudi no siguin extrapolables a altres poblacions. En futures
investigacions, es podria dur a terme I'estudi a altres hospitals d’altres poblacions i

augmentar la mida de la mostra.

Per altra banda, el fet que I'estudi es centri en experiéncies personals, també dificulta
I'extrapolacio dels resultats, ja que cada persona té la seva propia trajectoria i visio, i

aquesta €s subjectiva, Unica i intrinseca, i pot estar influenciada per multiples factors.
Les possibles amenaces que pot presentar aquest estudi son les seglents:

° Biaix d’autoseleccié. La inclusié de subjectes voluntaris pot fer que la poblacio
no estigui degudament representada en la mostra (35). Tot i aixi, s’han
establert uns criteris d’inclusié i exclusié que han de complir tots els i les
participants, criteris que s’adapten a les necessitats de I'estudi.

° Biaix de memoria (recall biass). Es dona quan la informacié es recull
retrospectivament, i el subjecte pot haver oblidat aspectes rellevants per al
factor d’estudi.

° Biaix de I'entrevistador/a. L’entrevistador/a pot utilitzar frases o expressions
que condicionin la resposta de l'individu. Per evitar que passi, es formara als
investigadors/es previament per tal de consensuar la manera de recollir les
dades.

° Biaix de desitjabilitat social. Succeeix quan els participants orienten les seves
respostes per donar una bona imatge de si mateixos a I'entrevistador/a, o per

donar la resposta que socialment es considera més valida.
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6. RECURSOS

Per tal de dur a terme aquest estudi seran necessaris diversos recursos (humans,
materials i econdmics), que procurarem gue siguin els adequats, eficagos, suficients,

accessibles i productius.
Recursos humans:

° Dues persones investigadores, que tindran la mateixa formacié i informacié
per dur a terme la recollida de dades, i desenvoluparan de forma
complementaria les tasques durant tot el procés d’investigacio

°  Supervisora del Servei d’'Urgéncies de 'HSJD de Manresa, qui informara als
infermers/es de la realitzacio de I'estudi

° Infermers i infermeres que de forma voluntaria vulguin participar en I'estudi
Recursos materials:

° Llibreta i boligrafs per realitzar les anotacions al diari de camp

° Gravadora de veu per a les entrevistes personals

° Camera de video per al grup focal

° Ordinador portatil amb els programes informatics F4 i Atlas Ti

° Una sala o espai de I'hospital per a realitzar les entrevistes individuals, i un

altre espai de I'hospital més ampli i agradable per realitzar el grup focal
Recursos economics:

° Cost dels materials necessaris per a la recollida de dades (llibreta, boligrafs,
etc.)
° Llicencia dels softwares F4 i Atlas Ti, en el cas que no la tinguem préviament

° Begudes iinfusions per a la realitzacié del grup focal
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7. CRONOGRAMA DE L’ESTUDI

FASE

ACTIVITAT

2018

2019

2020

Set.

Oct.

Nov.

Des.

Gen.

Feb.

Mar.

Abr.

Mai.

Jun.

Jul.

Ago.

Set.

Oct.

Nov.

Des.

Gen.

Feb.

Mar.

MARC TEORIC

Cerca bibliografica i
elaboraci6 del marc
teoric

Definicié d'objectius

Elaboracid del
projecte
d’investigacio

RECOLLIDA DE DADES

Presentacjé al
Comite d’Etica

Seleccio de la
mostra

Realitzaci6 de les
entrevistes
individuals

Realitzaci6 del grup
focal

Realitzacié del diari
de camp

Transcripcio i analisi
de dades

ANALISI |
CONCLUSIONS

Obtencié de
resultats i redaccié
de conclusions

Revisié i difusié del
projecte
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8. APLICABILITAT | UTILITAT PRACTICA DELS RESULTATS

El present estudi d’investigacio pretén coneixer I'experiéncia del personal d’infermeria
d'urgéncies de 'HSJD de Manresa a I'hora de realitzar la valoracié del dolor en

persones adultes amb discapacitat intel-lectual que acudeixen al seu servei.

El fet de conéixer la seva experiéncia a I'hora de valorar el dolor de les PDI, les seves
necessitats com a professionals, els coneixements 0 manca de coneixements dels
gue disposen, els métodes i eines que utilitzen, i les principals dificultats amb les que
es troben; ens permetra fer-nos una idea dels aspectes i elements que més influeixen
en el fet que la valoracié del dolor en aquest col-lectiu de persones sigui a dia d’avui
una tasca especialment complexa i dificil de dur a terme. Identificant aquests
elements, es podran realitzar els canvis i millores necessaries per tal que el personal
d’'infermeria tingui competéncies per valorar el dolor de les PDI de forma adequada,

i conseqglentment en pugui realitzar un maneig adequat.

Per altra banda, el fet de coneéixer la importancia que dona el personal d’infermeria
d'urgéncies als familiars o cuidadors/es principals de les PDI durant el procés de
valoracié del dolor, permetra veure el paper que desenvolupen aquests; i quedara
palesa la importancia d’incloure’ls en el procés de valoracié del dolor, en tant que
persones que coneixen bé les particularitats de la persona amb discapacitat, i poden

desxifrar i detectar més facilment les seves respostes al dolor.

Si a partir d’'aquest estudi, es realitzessin els canvis i millores necessaries en base a
les mancances o limitacions detectades, i s’'inclogués als familiars i cuidadors/es en
el procés de valoraci6 del dolor de les PDI, es garantiria una atencié més equitativa i
de qualitat per a les persones amb discapacitat intel-lectual. Aix0, contribuiria a
augmentar el benestar fisic, mental i emocional d’aquest col-lectiu i millorar la seva

qualitat de vida.

Tanmateix, tenint en compte les poques experiencies previes i els pocs estudis
cientifics que hi ha sobre el tema, aquest estudi contribuird a generar coneixement
cientific; i pot donar peu a futures linies d’investigaciéo (tant en I'ambit de la
investigacié qualitativa com quantitativa) que permetin analitzar de manera més

especifica el procés de valoracié del dolor en PDI per part del personal d’infermeria.
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9. PLA DE DIFUSIO

Una investigacié no es considera finalitzada fins que els seus resultats han estat
difosos i compartits amb la resta de la comunitat cientifica, donat que la transmissio

de les troballes obtingudes és un procés inherent al treball cientific (35).

En aquest cas, una vegada finalitzat I'estudi i obtinguts els resultats, s’escriura un
article cientific per tal de comunicar i difondre el coneixement generat sobre la realitat
estudiada. Aquest article constara de les seglents parts: titol, autors/es, resum,
introduccio, material i métodes, resultats, discussio, agraiments i bibliografia. L’article
es redactara de forma clara, senzilla i concisa per tal que serveixi per futures
investigacions; i s’enviara a diferents revistes d’infermeria per tal que el publiquin,
com: ROL de enfermeria, Metas de enfermeria, Agora, Siglo Cero, Revista Espafiola
de Enfermeria de Salud Mental, etc. També es difondra I'estudi a nivell internacional,
enviant l'article cientific a alguna revista internacional especialitzada en el tema
d’investigacié com: Pain, The Clinical Journal of pain, Journal of Intellectual Disability
Research, Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, Journal of Clinical
Nursing, etc.

Per altra banda, es donara a conéixer I'estudi a congressos o jornades que es realitzin
a nivell estatal i tractin sobre la tematica estudiada, a través de la realitzacié d’una
comunicacié oral en la que s’exposaran els aspectes més rellevants de la
investigacio.

| per ultim, per tal que els resultats de I'estudi puguin ser coneguts per al personal
d’infermeria (hagin o no participat en I'estudi), es proposara realitzar una conferencia
a la sala d’actes de 'HSJD de Manresa, oberta a tot el personal sanitari, tant de

I'ambit hospitalari com d’atencié primaria, de la comarca del Bages.

30



10. CONCLUSIONS

El present projecte d’investigacio s’ha dissenyat i planificat per tal de poder-lo portar
a terme a la practica, pero pel moment no s'implementara. Aixi doncs, no é€s possible

extreure conclusions en relacio als resultats especifics de 'estudi.

Tot i aixi, tenint en compte el treball realitzat fins el moment, podem afirmar que quan
parlem de la valoracié del dolor de les PDI ens trobem davant d’'un procés molt
complex que genera certes dificultats, especialment per al personal d’'infermeria que
€s qui majoritariament assumeix aquesta funcié. Cal tenir en compte que el dolor és
una experiéncia subjectiva i Unica, cosa que fa que sigui dificil la seva valoracid. En
el cas de les PDI tendeix a ser més elevada en relacio a la resta de poblaci6 i poden
expressar-lo a través d’'una multiple varietat de formes, cosa que complica encara
més la seva identificacio. A més, ens trobem en qué els métodes utilitzats per valorar
el dolor en la poblacié general no sén utils per a les PDI, cosa que fa necessari utilitzar
meétodes alternatius com les escales basades en l'observacié conductual o els

informes dels cuidadors/es.

Tal com queda palés en aquesta investigacid, hi ha diversos estudis que demostren
que la valoraci6 del dolor en el cas de les PDI sovint és inadequat, es valora menys
freqlientment, no es reconeix amb facilitat i com a conseqiiéncia no es maneja ni es

tracta de forma adequada.

Siaquest estudi es porta a la practica permetra coneixer les experiencies del personal
d’infermeria a I'hora de valorar el dolor de les PDI, identificar les seves necessitats,
els elements que dificulten o limiten la seva tasca, els coneixements 0 manca de
coneixements, etc. cosa que permetra realitzar els canvis i millores necessaries per
facilitar la feina del personal d’infermeria, i garantir una atencié sanitaria equitativa i

de qualitat.

Pel qué fa al meu procés d’aprenentatge durant I'elaboracié d’aquesta investigacio,
primerament m’agradaria destacar la poca informacié cientifica que hi ha publicada
sobre el tema estudiat. Aquest fet per una banda m’ha fet més dificil la cerca; pero
per altra banda, penso que m’ha permés abarcar meés en la seva totalitat el conjunt

d’articles publicats, que no si s’hagués tractat d’'un tema més estudiat.

L’elaboracio d’aquesta investigacié m’ha permés aprofundir en I'is de la metodologia

cientifica qualitativa (competéncia que també forma part de la professié infermera), i
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treballar habilitats i competéncies com: el treball autonom, la sintesi i concrecié

d’idees, la cerca bibliografica i la gestio critica de la informacio, etc.

També m’ha aportat coneixements cientifics especifics relacionats amb el tema
d’estudi, i m’ha permés conéixer i interpretar aquesta informacié des d’'una vessant
sanitaria. Tot i que abans de realitzar I'estudi tenia alguns coneixements sobre el
tema, ja que he treballat més de 10 anys en un centre de discapacitats intel-lectuals,
aquests sempre havien sigut des del punt de vista d’educadora, i es basaven sobretot
en I'experiéncia. Al aprofundir-hi des de la vessant infermera m’ha permés ampliar el

punt de mira, i conéixer i analitzar la part més empirica del tema.

Després de realitzar aquest projecte d’investigaci6 m’ha incrementat l'interés per
conéixer més sobre el tema, i m’ha posat de manifest la importancia de seguir

investigant, ja que la valoracio del dolor en PDI és un gran repte infermer.

Penso que en investigacid, sovint es dedica temps i recursos a abordar els problemes
de salut majoritaris, o els que per determinats motius (economics, politics, etc.)
generen més interés. Pero hi ha determinats sectors de la poblacié que al llarg de la
historia han sigut i continuen sent els grans “oblidats”, i els discapacitats intel-lectuals
en son un d’ells. Segons la meva opinid, les investigacions que es centren en
conegixer i analitzar els col-lectius més “oblidats” tenen un gran valor. Per una banda,
perqué permeten coneéixer la realitat dels/les més vulnerables i visibilitzar les seves
particularitats; i per altra banda, perqué obren la porta a realitzar canvis i millores per
tal que els sectors més fragils de la societat tinguin una millor qualitat de vida. Aquest
tipus d’investigacions, per tant, al meu entendre poden representar una eina de

transformacio social.
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12. ANNEXOS

ANNEX 12.1. Categories dels indicadors conductuals utilitzats per ala
valoracio del dolor de les PDI

Segons la recent revisié bibliografica realitzada per Knegt NC et al. (18), els

indicadors conductuals utilitzats per a la valoracié del dolor de les PDI es poden

agrupar en aquestes 14 categories:

o

Activitat motora (modificacio en el nivell d’activitat i habilitats motores,
preséncia de moviments involuntaris, resisténcia al moviment, etc.)

Activitat i gestos facials (tancar els ulls amb for¢a, tensar la cara, marcar el
solc naso-labial, etc.)

Indicadors socials o emocionals (canvis a I'hora de relacionar-se amb els
altres i amb I'entorn, demanda d’atencié, consol dificil, signes de por, angoixa)
Expressio vocal no verbal (plors, crits 0 gemecs davant la preséncia de dolor)
Indicadors fisiologics (canvis en la respiracidé, pal-lidesa cutania,
envermelliment facial, sudoracio, etc.)

Conductes auto-lesives (colpejar-se, mossegar-se, pessigar-se, etc.)
Expressi6 verbal (capacitat per manifestar el dolor verbalment)
Comportament agressiu (actituds de violéncia fisica o verbal cap als altres o
cap a I'entorn)

Canvis en els habits d’alimentacié i del son

Agitacio (mostrar inquietud o parlar excessivament)

Limitacions en la realitzaci6 de les activitats basiques de la vida diaria (neteja
personal, menjar, etc.)

Exageraci6 dels simptomes de discapacitat

Respon als analgésics (administrar analgésics en cas de canvis de
comportament i veure si aquests desapareixen en el periode de temps d’accié
del farmac)

Augment de les estereotipies i/0 moviments repetitius.

En la mateixa revisio bibliografica (18), s’exposen alguns factors que s’ha demostrat

que influeixen en la visualitzacié d’aquests indicadors, i que cal tenir en compte: la

intensitat del dolor, la capacitat de comunicar-se verbalment, les respostes apreses

al dolor (experiéncies prévies o respostes dels altres), o la dependéncia clinica.
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ANNEX 12.2. Nota informativa per al personal d’infermeria sobre la realitzacié
del projecte d’investigacio

Nota informativa per al personal d’infermeria del Servei d’Urgencies d’Althaia

Els membres de I'equip d’investigacié de la Facultat de Ciéncies de la Salut de
Manresa de la UVIC-UCC, dirigit per Clara Atcher Ubiergo, portarem a terme el
projecte d’investigacio: “Experiéncies sobre la valoracio del dolor en persones

amb discapacitat intel-lectual”.

Aquest projecte pretén coneéixer les experiencies i vivencies del personal d’'infermeria
a I'hora de valorar el dolor de les persones adultes amb discapacitat intel-lectual i
dificultats per comunicar-se verbalment, que acudeixen al Servei d’Urgéncies de
I'Hospital Sant Joan de Déu de Manresa. Per tal de dur-ho a terme, en primer lloc es
realitzaran entrevistes individuals a totes aquelles persones que tinguin interés en
participar de I'estudi, per tal de coneixer la seva experiéncia i visid sobre aquesta
tematica. | a continuacio, es realitzara un grup focal per aquelles persones que hagin

realitzat les entrevistes individuals.

Aquesta investigacié obrira les portes en un futur a establir els canvis i millores
necessaries per tal que el personal d’infermeria proporcioni una atencié sanitaria de
qualitat, que permeti una bona valoracié i maneig del dolor de les persones amb
discapacitat intel-lectual, contribuint aixi a augmentar el seu benestar i la seva qualitat

de vida.

En el context d’aquesta investigacié6 demanem la vostra col-laboracié, sempre i quan
compliu els seguents criteris d’inclusio: exercir actualment com a infermer/a, treballar
al Servei d’Urgéncies de Sant Joan de Déu de Manresa des de fa minim 1 any i voler

participar voluntariament a I'estudi.

Aquesta col-laboracié implica la participacid en la realitzaci6 de les entrevistes

individuals i en la realitzacio del grup focal.

La investigacid es portara a terme garantint el dret a la confidencialitat i anonimitat,
les dades obtingudes no s'utilitzaran amb un altre fi diferent a I'explicitat en la

investigacio, i es garantira la proteccio de les dades en base a la normativa vigent.

Per a totes aquelles persones que estigueu interessades en participar de 'estudi, es
realitzara una primera sessi6é informativa en la que s’explicara amb més detall el

projecte d’investigacio, i s’acordaran les dates de realitzacio de les entrevistes.
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Aquesta sessi6 informativa es realitzara els dies 2 i 4 de juny de 2019 a la sala de
reunions de I'hospital Sant Joan de Déu de Manresa, en tres franges horaries

diferents:

- 2dejuny de 2020 a les 7.30h
- 2dejuny de 2020 a les 14.30h
- 2dejuny de 2020 a les 21.30h
- 4dejuny de 2020 a les 7:30h

Ens posem a la vostra disposicio per resoldre qualsevol dubte o suggeriment. Per

contactar amb nosaltres ho podeu fer a través del mail: clara.atcher@gmail.com

Gracies per endavant i esperem veure’ns aviat.

Equip d’investigacio de la Facultat de Ciencies de la Salut de Manresa UVIC-UCC
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ANNEX 12.3. Entrevistes individuals

Informacio prévia a I'entrevista:

e Anys treballats com a infermer/a al Servei d’Urgéncies de 'HSJD de Manresa
¢ Anys treballats com infermer/a al llarg de tota la teva carrera professional
o Experiéncia (personal o professional) pel qué fa a I'atencié a persones amb

discapacitat intel-lectual

Guié per a les entrevistes individuals

° Al llarg de la teva carrera professional, t'has trobat davant d’alguna situacio
en la que hagis hagut de valorar el dolor d’'una persona amb discapacitat
intel-lectual? | d’'una persona amb discapacitat intel-lectual i dificultats per
comunicar-se verbalment? Explica’m breument els casos que t’has trobat...

° Quines eines 0 meétodes has utilitzat per fer-ho? | quins han sigut els
indicadors principals amb els que t'’has basat per valorar-ho?

° Coneixes alguna escala validada de valoracié del dolor en persones amb
discapacitat intel-lectual? Si és aixi, quina? L’has utilitzat algun cop?

°  Quines son les principals dificultats o limitacions amb les que t'has trobat a
I’hora de valorar el dolor d’aquest col-lectiu de persones?

° Consideres que tens els coneixements suficients i competéncies per realitzar-
ho de forma adequada? Perqué?

° Com t’has sentit quan has hagut d’abordar aquesta situacio?

° Durant el procés de valoracié del dolor, tens en compte la opinid/visié dels
familiars i/o cuidadors de la persona amb discapacitat intel-lectual? En quin/s
moments del procés i de quina manera?

° Quina importancia creus que tenen o haurien de tenir en aquest procés?
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ANNEX 12.4. Grup focal

Guio per a la realitzacio del grup focal

° Com a personal d’infermeria, penseu que teniu la formaci6 i coneixements
suficients per realitzar una bona valoracié del dolor en persones amb
discapacitat intel-lectual i dificultats per comunicar-se verbalment?

Si no és aixi, quina formacié penseu que necessitarieu per poder realitzar de
forma adequada aquesta tasca?

° Quins soOn els aspectes o0 elements que penseu que us ajuden i us faciliten el
procés de valoracio del dolor en PDI? | quins aspectes penseu que us
dificulten aquesta tasca?

° Quina importancia tenen per a vosaltres els familiars o cuidadors principals
en el procés de valoracié del dolor de les PDI? En quins moments del procés
els teniu més en compte i perque?

° Com us sentiu com a col-lectiu sanitari per abordar aquesta situacio?

° Quins canvis penseu que s’haurien de realitzar a nivell hospitalari, per tal de
facilitar el procés de valoracid del dolor en PDI per part del personal

d’infermeria?
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ANNEX 12.5. Nota informativa per al personal d’infermeria sobre la realitzacié
del grup focal

Nota informativa per al personal d’infermeria del Servei d’Urgencies d’Althaia

Els membres de I'equip d’investigacié de la Facultat de Ciéncies de la Salut de
Manresa de la UVIC-UCC, dirigit per Clara Atcher Ubiergo, estem portant a terme el
projecte d’investigacio: “Experiéncies sobre la valoracio del dolor en persones

amb discapacitat intel-lectual”.

Aquest projecte pretén coneéixer les experiencies i vivencies del personal d’'infermeria
a I'hora de valorar el dolor de les persones adultes amb discapacitat intel-lectual i
dificultats per comunicar-se verbalment, que acudeixen al Servei d’Urgéncies de
I'Hospital Sant Joan de Déu de Manresa. La investigacié obrira les portes en un futur
a establir els canvis i millores necessaries per tal que el personal d’infermeria
proporcioni una atencio sanitaria de qualitat, gue permeti una bona valoracio i maneig
del dolor de les persones amb discapacitat intel-lectual, contribuint aixi a augmentar

el seu benestar i la seva qualitat de vida.

Aquest projecte d’investigacio es portara a terme a partir de la realitzacié d’entrevistes
individuals i la realitzacié d’'un grup focal. A dia d’avui, s’ha donat per tancat el periode
de realitzaci6 de les entrevistes individuals. | a partir d’ara, es procedira a la
realitzacié del grup focal, en el qué hi participaran totes aquelles persones que hagin

realitzat préviament les entrevistes individuals.

En el context d’aquesta investigacié6 demanem la vostra col-laboracié, sempre i quan
compliu els seguents criteris d’inclusié: exercir actualment com a infermer/a, treballar
al Servei d’Urgéncies de Sant Joan de Déu de Manresa des de fa minim 1 any i voler

participar voluntariament a I'estudi.

La investigacio es portara a terme garantint el dret a la confidencialitat i anonimitat,
les dades obtingudes no s’utilitzaran amb un altre fi diferent a I'explicitat en la

investigacio, i es garantira la proteccio de les dades en base a la normativa vigent.

La realitzacié del grup focal tindra lloc el dia 09 de desembre de 2019, al mateix
hospital Sant Joan de Déu de Manresa. Totes les participants en I'estudi, caldra que
ens confirmeu la vostra assisténcia via correu electronic, i ens posarem en contacte

amb vosaltres per donar-vos informacio més detallada.
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Ens posem a la vostra disposicié per resoldre qualsevol dubte o suggeriment. Per

contactar amb nosaltres ho podeu fer a través del mail: clara.atcher@gmail.com

Gracies per endavant i esperem veure’ns aviat.

Equip d’investigacio de la Facultat de Ciencies de la Salut de Manresa UVIC-UCC
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ANNEX 12.6. Full d’informacid per als/les participants

Full d’informacié per als/les participants

Els membres de I'equip d’investigacié de la Facultat de Ciencies de la Salut de
Manresa de la UVIC-UCC, dirigit per Clara Atcher Ubiergo, portarem a terme el
projecte d’investigacio: “Experiéncies sobre la valoracié del dolor en persones amb

discapacitat intel-lectual”.

Aquest projecte pretén coneéixer les experiencies i vivencies del personal d’'infermeria
a I'hora de valorar el dolor de les persones adultes amb discapacitat intel-lectual i
dificultats per comunicar-se verbalment, que acudeixen al Servei d’'Urgéncies de
I'Hospital Sant Joan de Déu de Manresa. Per tal de dur-ho a terme, en primer lloc es
realitzaran entrevistes individuals a totes aquelles persones que tinguin interés en
participar de I'estudi, per tal de conéixer la seva experiéncia i visid sobre aquesta
tematica. | a continuacio, es realitzara un grup focal per aquelles persones que hagin
realitzat les entrevistes individuals i de forma voluntaria vulguin participar del grup

focal.

El projecte es portara a terme des del grup de recerca de la Fundacié Universitaria
del Bages, de Manresa. Aquesta investigacio obrira les portes en un futur a establir
els canvis i millores necessaries per tal que el personal d’infermeria proporcioni una
atencio sanitaria de qualitat, que permeti una bona valoracié i maneig del dolor de les
persones amb discapacitat intel-lectual, contribuint aixi a augmentar el seu benestar

i la seva qualitat de vida.

En el context d’aquesta investigacio li demanem la seva col-laboracio, donat que
vosté compleix els seguents criteris d’inclusio: exercir actualment com a infermer/a,
treballar al Servei d’'Urgéncies de Sant Joan de Déu de Manresa des de fa minim 1

any, voler participar voluntariament a I'estudi i haver signat el consentiment informat.

Aquesta col-laboracié implica la participacié en la realitzacid6 de les entrevistes

individuals i en la realitzacio del grup focal.

Tots els/les participants tindran assignat un codi pel qual és impossible identificar al/la
participant amb les respostes donades, garantint totalment la confidencialitat. Les
dades que s’obtindran de la seva participacié no s’utilitzaran amb un altre fi diferent
de I'explicitat en aquesta investigacio i passaran a formar part d’un fitxer de dades

del que sera maxim responsable la investigadora principal. Aquestes dades quedaran
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protegides, i Unicament hi podra accedir I'equip investigador. El fitxer de dades de
'estudi estara sota la responsabilitat de I'lP davant del qual podra exercir en tot
moment els drets que estableix la Llei organica 15/1999, de 13 de desembre, de
proteccié de dades de caracter personal 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 disposicié per resoldre qualsevol dubte o suggeriment. Pot

contactar amb nosaltres a través del email: clara.atcher@gmail.com

[SIGNATURA DE LA INVESTIGADORA]
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ANNEX 12.7. Model de consentiment informat

Jo, , amb DNI ,

actuant en nom i interés propi,

DECLARO QUE: He rebut informacié sobre el projecte “Experiéncies sobre la
valoraci6 del dolor en persones amb discapacitat intel-lectual”, del que se m’ha lliurat
el full informatiu annex a aquest consentiment i pel qual es sol-licita la meva
participacié. 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 protecci6é de dades pel que fa a la gestio
de dades personals que comporta el projecte i les garanties donades en compliment
de la Llei organica 15/1999, de 13 de desembre, de proteccié de dades de caracter
personal i el Reglament general (UE) 2016/679, de 27 d’abril de 2016, de proteccid
de dades i normativa complementaria. La meva col-laboracié 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 qué les meves dades siguin
cancel-lades del fitxer de [l'estudi. Aixi mateix, renuncio a qualsevol benefici
economic, academic o de qualsevol altra naturalesa que pogués derivar-se del

projecte o dels seus resultats.
Per tot aixd, DONO EL MEU CONSENTIMENT A:

1. Participar en el projecte “Experiéncies sobre la valoracié del dolor en persones

amb discapacitat intel-lectual”

2. Que l'equip d’investigacié de la Facultat de Ciéncies de la Salut de Manresa de la
UVIC-UCC, dirigit per Clara Atcher Ubiergo, pugui gestionar les meves dades
personals i difondre la informacié que el projecte generi. Es garanteixi que es
preservara en tot moment la meva identitat i intimitat, amb les garanties establertes
a la Llei organica 15/1999, de 13 de desembre, de proteccié de dades de caracter
personal i el Reglament general (UE) 2016/679, de 27 d’abril de 2016, de proteccio

de dades i normativa complementaria.

3. Que I'equip d’investigacio de la Facultat de Ciéncies de la Salut de Manresa de la
UVIC-UCC conservi tots els registres efectuats sobre la meva persona en suport

electronic, amb les garanties i els terminis legalment previstos, i a falta de previsio
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legal, pel temps que fos necessari per complir les funcions del projecte per les que

les dades fossin recaptades.

,a de de l'any

[SIGNATURA PARTICIPANT] [SIGNATURA INVESTIGADORA PRINCIPAL]

Aquest document es signara per duplicat quedant-se una copia el/la participant i una altra la investigadora.

EXEMPLAR PEL/LA PARTICIPANT EXEMPLAR PER LA INVESTIGADORA
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ANNEX 12.8. Revocacioé del consentiment informat

Titol del projecte: Experiencies sobre la valoracié del dolor en persones amb

discapacitat intel-lectual.
Investigadora principal: Clara Atcher Ubiergo

Equip investigador: Equip investigador de la Facultat de Ciencies de la Salut de
Manresa de la UVIC-UCC

Jo, , amb DNI ,

revoco el consentiment prestat en data i declaro

per tant que, després de la informacié rebuda, no consenteixo sotmetrem a I'estudi

“Experiéncies sobre la valoracioé del dolor en persones amb discapacitat intel-lectual”.

, a de de l'any

[SIGNATURA PARTICIPANT] [SIGNATURA INVESTIGADORA PRINCIPAL]

Aguest document es signara per duplicat quedant-se una copia el/la participant i una altra la investigadora.

EXEMPLAR PEL/LA PARTICIPANT EXEMPLAR PER LA INVESTIGADORA
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