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1. Resum:

Els pacients que reben cures pal-liatives, son un grup de persones els quals
no reaccionen al tractament curatiu, per tant, I'objectiu final de les cures és la
de proporcionar la millor qualitat pel pacient i als familiars.

La familia és el nucli del desenvolupament i evolucio de les malalties, és per

aixo que és de gran importancia acompanyar-los correctament i fer-los costat.

El proposit d’ aquest document és el de determinar la satisfaccié hospitalaria,
tant de l'usuari com dels familiars davant les atencions rebudes al llarg

d’aquest proceés.

Per aquest motiu, la metodologia de I'estudi és de caire qualitatiu amb
I'objectiu de poder avaluar si son satisfactoris les cures proporcionades pel
servei d’ infermeria a aquelles families que s’han trobat en aquesta situacié a
I'Hospital d’ Igualada durant 'any 2018. Com a font d’ obtencié de dades,
s’utilitzara la técnica de triangulacio on s’inclouran entrevistes a grups focals
compostos per 7 participants que seran familiars de pacients que hagin estat
ingressats a les unitats de pal-liatius, convalescéncia, medicina interna o UCI
i a grups focals compostos per 7 infermeres les quals treballin en les unitats
mencionades anteriorment. Es procedira també a I'elaboracié de notes de

camp i es complementara la informacié amb el metode d’observacio.

Les conclusions obtingudes de I'estudi poden aportar coneixer quin és el grau
de satisfaccio dels familiars en quan a les cures d’ultims dies de vida rebudes
a I'Hospital d’'lgualada a més a més de saber quines d’aquestes cures sén
meés o bé menys satisfactories. D’aquesta manera el que es pretén és poder
millorar 'estada d’ aquests pacients al centre i realitzar nous protocols o bé

actualitzar els actuals referents al tema.

PARAULES CLAU: Cures pal-liatives, malalt terminal, investigacio qualitativa,

infermeria.



Abstract:

Patients who receive palliative care, are a group of people who do not react to
cure, therefore, the ultimate goal of care is to provide the best quality for them
and their family.

The family is the focus of the development and evolution of the disease, so

this is the reason why is very important to give them properly support.

The purpose of this document is to determine the hospital satisfaction both the

users and their family in front of the care received throughout this process.

For this reason, | make a qualitative research methodology with the aim to
evaluate if the care services provided by nursing are satisfactory for those
families who have lived this situation in Igualada’s Hospital during the year
2018.

To obtain the results, it will be used the triangulation technique that will include
interviews to focal groups composed by 7 participants who will be familiars of
patients who have been treated at the units of palliative, Convalescence,
internal medicine, or the ICU and also the nurses who work at this units will be
interviewed with focal groups composed for 7 participants. Moreover, filed
notes will be taken and the information will be completed with the method of

observation.

The conclusions of the study can provide to know what is the satisfaction of
the families with the palliative cares received at Igualada’s Hospital and also
know which of these treatments and cares have been more satisfactory and
with more success. With the aims | would like to improve the stay of these

patients in the hospital and perform new protocols or update them.

KEY WORDS: Palliative care, terminally ill, qualitative research, nursing



2. Introduccié i justificacio

L'atencié a l'etapa final de la vida de les persones és un dels pilars
fonamentals de les cures pal-liatives i des de la professio infermera la tasca
principal que és la de 'atencid, qualitat, tranquil-litat i preservacié de valors va

dirigida tant al pacient com als familiars.

Les cures pal-liatives, son I'atencid integral i integrada a persones que tenen
malalties croniques avancgades i a les seves families mitjangant el control dels
simptomes, el suport emocional i la presa de decisions. Aquestes atencions
han d'anar orientades a millorar la seva qualitat de vida i afavorir la seva
adaptacid a la malaltia avancada, no tenen mai I'objectiu d'allargar

innecessariament la vida ni d'escurgar-la deliberadament. (1)

Més de 250.000 pacients espanyols que moren, és a dir un 65%, i a Catalunya,
uns 45.000 catalans, necessiten cures pal-liatives. El 30% d'ells requereixen
cures especifiques per patir malalties no oncoldgiques i el 70%, per doléncies
oncologiques. (1) (2) Cal afegir també que un 40% d’ aquests malalts no sén
atesos per personal qualificat en aquest ambit, segons va anunciar, lamentant-
se al Novembre de 2014 el president de la Societat Espanyola de Cures
Pal-liatives (SECPAL), Alvaro Gandara del Castillo. (3)

Les relacions metge — pacient, i infermera — pacient sén elements fonamentals
per valorar ' atenci6 medica i és un element important per tal d’ aconseguir
resultats positius i tenir una garantia de qualitat. No només son importants els
aspectes relacionats amb la fisiopatologia siné també les circumstancies de
les cures, el tracte i la comunicacio entre I’ equip sanitari i el pacient juntament
amb el seus familiars. Les relacions interpersonals sén decisives per

aconseguir un alt nivell de satisfaccio. (4)

El present estudi té I'objectiu de coneixer la satisfaccié del familiars davant les

atencions rebudes al llarg dels ultims dies de vida.



Acompanyar i saber-ho fer no és una tasca facil, aixi doncs, per tal d’obtenir
resultats es realitzaran entrevistes a grups focals de familiars de pacients que
han sigut éxitus a I'Hospital d’lgualada en les unitats de cures pal-liatives,
convalescéncia, medicina interna i UCI, i a les infermeres que treballen en
aquestes unitats mencionades anteriorment. Al mateix temps es prendran
notes de camp i finalment es dura a terme un procés d’observacio en els

diferents ambits.

La motivacié que m’empeny a iniciar aquest projecte com a futura infermera
és el fet que hi ha pacients que moren en unitats no especialitzades en cures
pal-liatives i la formacié dels professionals o bé la planta en si no esta
preparada per atendre aquesta tipologia de malalts.

Saber la satisfaccio dels familiars davant I'atencié rebuda per part d’ infermeria
és I'objectiu principal d’ aquest estudi ja que si es posés en practica el projecte
seria de gran importancia per tal de millorar en la qualitat dels serveis i a més
a més també ens ajudaria per tal de saber si cal formar més als professionals
en les atencions al final de la vida per tal d’ampliar coneixements, saber com
actuar i com intervenir en els moments critics d’aquelles persones que estan

perdent a un familiar o persona propera.



3. Objectius de I'estudi:

I Obijectiu principal I

Avaluar les cures pal-liatives que ofereix la infermera als pacients

ingressats a I’Hospital d’ Igualada en pacients en Situacié d’Ultims Dies.

o Coneéixer el grau de satisfaccio dels pacients en quan a les cures

pal-liatives rebudes.

o Descriure quines atencions realitzen les infermeres de I'Hospital d’

Igualada en el procés d’ultims dies.



4. Marc teoric.

4.1. Antecedents i situacié actual de la poblacié

L'increment en l'esperanca de vida i, en alguns paisos, la baixa taxa de
natalitat estan originant un creixement accelerat en el percentatge de
persones grans, que té com a consequencia un augment de I'envelliment de

la poblacio. (5)

Aquest fet es deu a la millora en la qualitat de vida i fonamentalment als
avencos en la ciencia médica que s'han produit en les ultimes deécades. (5)

A més a més, estudis portats per la Organitzacié de les Nacions Unides (ONU),
situen a Espanya I'any 2050 com a el pais més envellit del mén, el qual el 40%

de la seva poblacié es situaria per sobre dels 60 anys. (5)

Segons ['Institut Nacional d’Estadistica, des de I'any 2008, el numero de
naixements a Espanya, es va veure reduit un 18%, 'any 2014, després de
cinc anys consecutius de descens, el numero de naixements va ser de
426.303, augmentant un 0,1 % respecte I'any 2013. Pel que fa referéncia a la
mortalitat, el 2014 el numero de defuncions a Espanya va créixer un 1,2%
respecte el 2013 pero les estadistiques ens informen que els individus estan
aconseguint edats que eren impensables en époques anteriors, i ha

augmentat significativament el nombre de persones octogenaries. (5)

En el cas espanyol, el fenomen de l'envelliment s'observa especialment
accelerat, com a consequéncia d'una major longevitat, ja que en menys de 30
anys s'ha duplicat el nombre de persones majors de 65 anys. Aquest procés
es veu accentuat per la baixa taxa de natalitat que es registra des de fa

algunes décades. (5)

El creixement vegetatiu de la poblacié resident a Espanya (és a dir, la

diferéncia entre naixements i defuncions de residents al pais), es va reduir un



11,6 % al 2014 fins a situar-se en 31.678 persones. Es el saldo més baix des

de I'any 2000. (5)

Tot i aixi 'esperanga de vida es situa als 83,0 anys, la major de la seérie
historica. En el cas de I'Estat espanyol trobem que l'index d’envelliment va
experimentant amb el pas dels anys un augment gradual, és per aix0 que ens

trobem cada cop més la nostre poblaciéo amb malalties croniques. (6)



4.2. Historia de les Cures Pal-liatives

Des d’'un llarg temps enrere, les societats ofereixen ajuda i conforten als seus
membres malalts i als que s’estan morint. No va ser fins a mitjans del S. XX,
que hi va haver canvis importants en la medicina occidental i en 'ambit de la
salut, com el creixement d’especialitzacions, la creacio de nous tractaments i
un gran émfasis en la curacio i la rehabilitacio. Els pacients en situacio d’ ultims
dies 0 amb malalties que no tenien curacio eren considerats amb frequéncia
com una imperfeccio de la practica medica i Estats Units i el Regne Unit, per
falta de coneixement sobre les questions relacionades amb les cures al final

de la vida els feia tenir interés per la eutanasia. (7)

A principis dels anys 50, el Regne Unit, es fixa en I'atencié de la gent al final
de la vida i a Estats Units es centren contra la medicalitzacié davant de la mort.
Aixi doncs, es van veure destacades varies innovacions, una d’elles la nova
visio dels pacients en fase terminal, induint a més a més estudis sobre el

procés de morir. (7)

La pionera en introduir aquesta nova filosofia de cures al final de la vida va ser
Cicely Saunders, 1967, Londres, utilitzant I'atencié sistematica a les narratives
dels pacients, va desenvolupar el concepte del dolor total, portant-lo més enlla
de la dimensi6 fisica, englobant les dimensions socials, emocionals i
espirituals del patiment. (7)

Aixi doncs Saunders, va passar a ser una referéncia mundial pel que fa
referéncia a cures, investigacié del dolor i educacio pels professionals de la

salut de tot el moén. (7)

A Espanya, el desenvolupament inicial de les CP es deu al treball del doctor
Jaime Sanz Ortiz, que va crear I'any 1984, a 'Hospital Marqués de Valdecilla
(Santander), la primera unitat de Cures Pal-liatives en el nostre pais. Als anys

noranta el segueixen altres doctors i a Catalunya, el doctor Gémez-Batiste va



desenvolupar un magnific Pla de Cures Pal-liatives que encara avui dia €s un

exemple. (8)

La OMS promou el desenvolupament de les cures pal-liatives des dels inicis
del anys 80. Inicialment només es va vincular a les cures de pacients amb
cancer, especialment durant la fase terminal. Amb el temps, ha anat
evolucionant i actualment comprén, no nomeés a pacients oncologics, siné que
també a tots aquells que pateixen malalties o doléncies mortals. (9)

Com a objectiu es marca la millora de la qualitat de vida dels pacients i les
seves families, I'enfoc actual fa @émfasis en assolir totes les seves dimensions

tant fisiques, socials, emocionals i espirituals. (9)



4.3. Qué son les cures pal-liatives?

La definicio de Cures Pal-liatives, per la OMS (Juliol, 2015), la descriu com
una manera d'abordar la malaltia avangada i incurable que pretén millorar la
qualitat de vida tant dels pacients que afronten una malaltia com la dels seus
familiars, mitjangant la prevencio i la disminucié del sofriment a través d'un
diagnostic precog, una avaluacio adequada i el tractament adequat del dolor i

altres problemes tant fisics com psicologics i espirituals" (10)

Aquest conjunt de cures i atencions: (11)

- Milloren la qualitat de vida dels pacients i les seves families i poder

influir de manera positiva en el transcurs de la malaltia.

- S6n una afirmacio de la vida i consideren la mort com a un procés

normal.

- No pretenen avangar ni aplagar la mort.

- Integren els aspectes psicologics i espirituals de I'atencid del
pacient i ofereixen un sistema de recolzament per tal de que el

pacient visqui de la manera més activa fins al moment de la mort.

- Ofereixen un sistema de recolzament per tal de que les families

puguin sobre portar la malaltia del pacient i durant el seu propi dol.

- Utilitzen el treball en equip per tal d’abordar les necessitats dels

pacients i de les seves families, incloent ajuda al dol, si cal.
- Es poden aplicar en els primers moments de la malaltia, junt a altres

terapies que pretenen prolongar la vida, com la quimioterapia o la
radioterapia.

10



S’han realitzat diferents estudis on es mosta que els pacients amb malalties
incurables, experimenten malestar tant fisic com psicologic i aix6 afecta
negativament a la seva qualitat de vida. Els especialistes en cures pal-liatives
principalment intenten tractar i alleujar el patiment, millorant I'afrontament dels
simptomes i permetre una presa de decisions informada. (12)

Ens ells es pot observar que els pacient i/o cuidadors de familiars atesos
mitjangant cures pal-liatives es sentien satisfets amb les atencions rebudes,

per tant la intervenci6 d’aquest equip era favorable. (12)

Al llarg dels anys, el model de Cures Pal-liatives s’ha vist modificat. Aixi doncs,
podem diferenciar dos models, el model tradicional i el nou concepte de CP.
(13)

El model tradicional, anava destinat només a pacients amb cancer pel
desenvolupament previsible de la malaltia. En canvi, aquest ultim nou model
implantat ofereix que els pacients es puguin beneficiar d’aquestes CP un cop
han sigut diagnosticats sense que existeixi perjudici en el resultat del
tractament que rebran, aixi doncs, els permet beneficiar-se en un moment

definit just abans del desenllag. (13)

Segons el tipus d’evolucio i si va encaminat cap a irreversible, les cures
especifiques del tractament curatiu van sent substituides per CP fins al final
de la vida. (13)

Font 1

Concepte Tradicional

Font 2

Nou concepte

11



Enla font n® 1 s’observa que, un cop el tractament potencialment curatiu no
eés efectiu, s’inicien les CP, en canvi en la font n°® 2 es pot copsar que des del
moment del diagnostic s’estableixen unes CP, d’aquesta manera, I'atencio del
pacient és integral ja que es satisfan totes les necessitats relacionades tant
amb les malalties croniques previsibles ocasionades per I'envelliment de la

poblacié, com d’aquelles que presenten un curs més previsible. (13)

Segons la Guia de Cures Pal-liatives de SECPAL (Sociedad Espafola de
Cuidados Paliativos ), els tractaments curatius i pal-liatius no s’ exclouen
mutuament, sind que son una questid d’emfasis, és a dir, aplicarem
gradualment un major numero i proporcio de CP segons avanci la malaltia i el
pacient deixi de respondre al tractament curatiu. (14)

Una vegada esgotats els tractaments especifics disponibles i la malaltia entra
en una situacié de progressio I'objectiu terapéutic principal és la promocio del

confort del malalt i de la seva familia. (14)

Les bases terapeutiques en pacients terminals son: (14)

- Atencidé integral, que tingui en compte els aspectes fisics,
emocionals, socials i espirituals. Forcosament es tracta d'una atencid

individualitzada i continuada.

- El malalt i la familia son la unitat a tractar. La familia és el nucli
fonamental del suport al malalt, adquirint una rellevancia especial en
I'atencié domiciliaria. La familia requereix mesures especifiques d’ajuda

i educacio.

- La promocio de l'autonomia i la dignitat al malalt han de regir en les
decisions terapeutiques. Aquest principi només sera possible si
s'elaboren "amb" el malalt els objectius terapéutics.

- Concepcio6 terapeutica activa, incorporant una actitud rehabilitadora i

activa que ens porti a superar el "no hi ha res més a fer".

12



- Importancia de I' " ambient ". Una " atmosfera " de respecte, confort,
suport i comunicacio influeixen de manera decisiva en el control de

simptomes.

Tots aquells professionals que atenguin aquests tipus de malalts, han de

seqguir els seguents requisits: (14)

- Conéixer i comprendre la malaltia i la seva evolucio probable.

- Conéixer les diferents etapes del procés d’adaptacié a la malaltia
que pateix el pacient per tal de reconéixer les senyals de desig
d’'informaci6 o bé de que es respecti el silenci, comprenent els
mecanismes de la negacid6 i la ira, entre daltres que pugui
desenvolupar per enfrontar-se al que és inevitable.

Si el malalt pregunta sobre la seva mort, és important saber
diferenciar si el que la persona vol és que se’l tranquil-litzi o bé que se
li digui la veritat. Donada aquesta situacio i si no es sap de quina
manera actuar, el millor és fer una veritat a mitges en comptes d’una
veritat total. Les families no necessiten parlar de la mort sempre, per
tant, es tractara el tema quan el malalt ho requereixi, ni abans ni

després.

- Combinar actituds de major expressivitat afectiva amb la competéncia
tecnica del diagnostic i el tractament, sabent estar amb els malalts i

intentar estar més temps escoltant-los.

- Saber detectar les necessitats de suport als companys. El treball en
equip €s una de les bases de les cures pal-liatives, ja que, a més a
més de fer-ho més eficag, serveix per reduir I'estrés i el patiment dels
seus integrants, sempre que es pugui compartir, parlar obertament

13



sobre els problemes als que diariament ens enfrontem, d’aquesta

manera reduirem el burnout® (8)

1 Burnout: trastorn emocional vinculat en I' ambit laboral, I estrés ocasionat per la feina i I’ estil
de vida del treballador. Els simptomes son depressié i ansietat. Sol aparéixer en persones

que han escollir la seva feina de manera vocacional i es sacrifiquen pels demés (infermeria,
medicina...) (42)

14



4.4. A qui van destinades les CP?
Les CP van destinades a aquells pacients que no responen al tractament
curatiu, i per tant, el seu objectiu final seria arribar a una major qualitat de vida
tant pel pacient com per la familia. Aquest tipus d’ atenci6 cap als pacients en
fase terminal ha de ser individualitzada, continuada i integradora i ha
d’incloure el concepte de tractament actiu a més a més de mantenir una

comunicacio professional adequada. (15)

Aixi doncs, segons SECPAL els pacients inclosos en situacio de malaltia

terminal son aquells que: (14)

1. Tenen una malaltia avangada, progressiva i incurable.

2. Falta de possibilitats raonables de resposta al tractament especific.

3. Preséncia de nombrosos problemes o simptomes intensos,

multiples, multifactorials i canviants.

4. Gran impacte emocional en el pacient, familia i equip terapéutic,

molt relacionat amb la preséncia, explicita o no, de la mort.

5. Pronostic de vida inferior a 6 mesos.

Un cop el malalt ja ha sigut valorat com a malalt terminal, podrem veure en el

seu seguiment clinic que ha passat per un seguit de fases: (16)

1. Una etapa inicial en la que el pacient no ha presentat simptomes intensos

ni alteracions en el seu estat funcional.

15



2. Una etapa simptomatica caracteritzada per la presencia de complicacions,
patiment, acompanyat d’ alguna alteracié funcional variable que no va arribar

a afectar de forma permanent les activitats de la vida diaria (AVD).

3. Una etapa de declivi, on les complicacions es manifesten de forma continua
0 s’ observa un deteriorament funcional important que altera les AVD del

pacient.

Un cop establertes aquestes etapes, és quan entren les CP i el pacient entra
en situacié d’ ultims dies (SUD) o situacio d’ agonia, en la que el pronodstic de
vida és inferior a set dies. (16)

Es caracteritza per un deteriorament sostingut, gradual o posterior a una crisi
aguda, la perdua progressiva d'activitats d'interés per I'entorn a més a més del
deteriorament gradual de la consciéncia. (16)

La simptomatologia més frequients en SUD és: la debilitat extrema, I'abséncia
de gana, la disminucié de l'interés per I'entorn i I'activitat, trastorns d'orientacié
i de consciéncia, les diferents formes de delirium (hipo o hiperactiu), la boca
seca, la dispnea, entre d’altres. També té una gran prevalenga I'estrenyiment
(amb possible fecaloma) i la retencié urinaria (a vegades combinades i causa
de delirium o agitacié). Un altre simptoma freqtient en les ultimes hores de
vida en pacients amb disminucio de la consciéncia son les raneres, que no

molesten al pacient perd generen molt mal estar per als cuidadors. (16)

16



4.5. El dolor i com abordar-lo

El dolor és un simptoma que té un gran impacte sobre la qualitat de vida de
les persones i un efecte devastador en el malalt terminal. (17)

Segons la seva severitat, persisténcia i el grau d'afectacié pot fer que es
descriguicom a " dolor total ". Aquest terme va ser utilitzat per primera vegada
per C. Saunders, per explicar que quan no és alleujat, és capag de convertir-

se en el centre de la vida d'un ésser huma. (17)

Aquest dolor total conté els seglients elements: (17)
a) Fisics (dany tissular, compressio nerviosa, etc).
b) Emocionals (depressio, fins insomni, desfiguracio, enuig, fatiga
cronica).
c) Socials (pérdua de la posicié social, problemes econdmics)

d) Espirituals (sensacio de culpa, retrets i inseguretat davant la mort).

El dolor total és una de les bases de la fundacié i el desenvolupament de les
CP, que junt a un equip multidisciplinari i un correcte analisi ajudaran a
formular un pla de tractament que modifiqui la situacio real del malalt i faran

que la mort es produeixi sense patiment. (17)

Segons I'International Association for the Study of Pain (IASP) defineix el dolor
com una sensacid o experiencia desagradable, sensorial i emocional,
associada a un dany tissular actual o potencial, i la seva intensitat depen en
gran part del que el pacient que ho pateix digui experimentar. (17)

Per tal d’ avaluar el dolor existeixen diferents instruments, el més utilitzat és
I'escala d’intensitat visual analdgica (EVA) on s’avalua del zero al 10 el dolor,
sent considerat zero abséncia de dolor i 10 com a maxim dolor possible. Es
simple, perd ha de ser ben interpretada pel pacient i és capac d’ indicar els

petits canvis en el dolor. (17)
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El dolor multidimensional en CP requereix un model d’'intervencié que inclogui
mesures farmacologiques, psicoterapéutiques i rehabilitadores, entre d’altres.
Per tal d’abordar correctament a un pacient amb dolor dins de les CP cal: (15)
- Avaluar detalladament el dolor: intensitat, causes, cronologia i repercussions
en el pacient i la familia.

- Re-avaluar continuament la resposta analgésica i l'aparicio d’efectes
secundaries de la medicacio.

- Abordar a la persona amb dolor i al seu entorn amb técniques psicosocials i
tractaments analgésics adequats.

- Comencgar amb I'esglad analgésic més adequat segons el tipus i intensitat
del dolor (possibilitat d’ associar tractaments adjuvants?).

- Tractar adequadament el dolor irruptiu3(18) i instruir al pacient i a la familia
sobre les pautes a seguir en cas d’apareixer aquest tipus de dolor, resposta
analgésica insuficient o aparicioé d’efectes secundaris.

- No utilitzar de manera conjunta opioides potents i débils.

- Informar sobre la forma de contactar amb 'equip multidisciplinari.

- Prioritzar la via oral per I' administracié d’analgésics.

La OMS disposa d’'una escala analgésica modificada (Annex 2) en la que
divideix la medicacid per tractar el dolor en tres esglaons, de menor poténcia
a major poténcia. Comenga amb el analgésics no opioides (AINE,
Paracetamol, Metamizol), segueix amb el opioides debils (Codeina,
Dihidrocodeina, Tramadol) i per ultim, els opioides potents (Morfina, Fentanil,
Metadona, Oxicodona, Buprenofina). Tant els del segon i tercer esglad es
poden associar als farmacs analgésics no opioides i tots ells tenen la

possibilitat de poder-se utilitzar amb tractaments coadjuvants. (15)

2Tractaments adjuvants: Tractament addicional al cancer que s’ administra després del
tractament primari per tal de disminuir el risc d’ una recaiguda. Pot incloure quimioterapia,
radioterapia, terapia biologica...

3 Dolor irruptiu: Crisis de dolor que apareix de manera brusca, intensa i transitoria, sobre un
dolor cronic persistent i estable. (18)
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4.6.Tractament del dolor en fase d’ agonia o SUD:

Una vegada el pacient es troba en situacié d’agonia o SUD, és a dir, pocs dies
abans del desenllag, 'impacte emocional en el pacient i la familia és elevat a
consequencia del deteriorament fisic i la proximitat de la mort. (19)

El record dels ultims dies pot actuar com a factor desestabilitzador en
'evolucié del dol si la familia ha percebut que les cures no eren les
adequades.(19) Per altra banda, la situacié de “mala mort” també afecta als

professionals sanitaris que poden viure-ho com un fracas professional. (19)

Els ultims dies de vida haurien de ser una etapa en la que el sistema sanitari
busqui de forma insistent una situacié d’abséncia de mal estar fisic, psicologic
de tal manera que repercuteixi positivament en la situacidé espiritual de la

persona i la seva familia. (19)

Els tractaments durant el procés de morir estan dirigits al control immediat i
sostingut de simptomes que deteriorin la qualitat de vida i amb la retirada de
tots aquells altres medicaments que no influeixin en lalleujament dels

simptomes. (19)

L’ anul-lacié de la ingesta és indicatiu de la necessitat de retirar tota aquella
medicacio oral que ja no és transcendental (anti-hipertensius, anti-diabeétics,
corticoides, dilréetics, antibidtics...). Durant el procés de morir, la nutricid i la
hidratacié del pacient perden importancia, satisfer aquestes necessitats no

ajudaran a que es reverteixi I'evolucié del pacient. (19)

La preséncia de simptomes no controlats amb els tractaments correctament
utilitzats és un criteri per la sedacid6 completa i profunda amb I'objectiu
d’introduir al pacient en una situacié d’anul-laci6 completa de la percepcio

d’agonia no controlada per altres mitjans. (19)
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La seva indicaci6 sera consensuada amb el pacient mitjangant el
consentiment informat i la familia o només amb els familiars si aquest no pot

prendre decisions. (20)

Quan la via oral no és possible per diferents causes (disfagia, vomits,
agonia....), s’acostuma a recérrer a la via parenteral intramuscular o
endovenosa per administrar la medicacio. Esta estudiat i demostrat que la més
recomanable és la via subcutania, que permet administrar la majoria de
farmacs utils en aquest tipus de pacients amb un alt grau de seguretat i
comoditat en atencié domiciliaria. (20)

Els simptomes més frequents en SUD son la caquéxia, anoréxia, disfagia,

dolor, boca seca, dispnea, retencio urinaria, agitacio... (20)

Les cures en el procés de morir van més enlla de I' administracié de farmacs
pel control de simptomes. El pacient ha de percebre que no esta ni sera
abandonat, que segueix sent pel personal sanitari i que I'objectiu d’aquests
consisteix en cuidar els ultims moments de la seva vida. S’han de respectar

les opinions del pacient i adaptar el pla de cures als seus desitjos. (20)
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4.7. Diferéncies entre c. pal-liatives i eutanasia:

Durant els ultims vint anys s’han produit nombrosos debats publics a nivell
mundial sobre la manera de tractar alguns malalts terminals o persones amb
cancer o processos degeneratius irreversibles. (21)

Es evident que si no es realitzen bones practiques cliniques, a més a més de
fer maleficéncia amb els pacients, estem produint situacions en les que ens

demanin I'eutanasia o bé el suicidi assistit. (21)
Un informe de la Comissi6 Remmelick senyala que a Holanda, on I'eutanasia
esta permesa (22), no nomeés el dolor o altres simptomes son els que motiven

als pacients que demanin ajuda per morir, siné que un 56% ho fa per un

sentiment de perdua de la propia dignitat. (23)

4.7 1. Definicions:

Diferéncies entre sedacio6 pal-liativa i eutanasia.

CARACTERISTIQUES SEDACIO PAL-LIATIVA EUTANASIA
Objectiu Alleuja simptomes Produeix la mort
Només en estadis finals |Si No
de la vida
Procediment Ajust de farmacs sedants | Administrar ~ farmacs
letals
Intencié Beneficiar: adquirir | Fer mal: matar
confort
Farmacs Benzodiacepines i | Barbiturics [
opioides miorrelaxants
Meétode Induir inconsciéncia Induir parada
respiratoria
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Dosis Dosis minima eficag Dosis letals
(sobredosis)

Reversibilitat Si No

Fonament Principi de doble efecte |Matar per pietat

Practica médica Normal Excepcional

Legalitat Si No (en > 95% dels
paisos)

Resultat Benestar del pacient/Mort rapida i indolora

(mort per malaltia)

(deguda als farmacs)

Escurcga la vida

No

Si

Font 3. Article: Midazolam en la sedacion paliativa terminal de pacientes con

cancer (24)

SUICIDI ASSISTIT : Accié d’'una persona que pateix una malaltia irreversible

i desitja acabar amb la seva vida. Conta amb 'ajuda d’ algu més per tal de que

li proporcioni els coneixements i els mitjans per fer-ho. Quan la persona que

ajuda és el metge, parlem de suicidi médicament assistit. (24)

4.7.2. Aspectes Legals

La situacio legal actual dels diferents paisos d’Europa, Oregon i Australia

respecte I'eutanasia i la ajuda al suicidi assistit és la seglent: (24) (22)

PAIS EUTANASIA SUICIDI ASSISTIT
Espanya - -
Holanda + +
Belgica + +
Suiza - +
Regne Unit - -
Alemanya - +/-
Francga - -
Dinamarca - -
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Oregon - +

Australia - -

(- : penalitzat; + : despenalitzat)

A Espanya, tant 'eutanasia com el suicidi assistit estan penalitzats en 'article
143 del Codi Penal, el capitol dedicat a I’'homicidi i les seves diferents formes.
Holanda va aprovar I' any 2001 la Llei de comprovacié de la finalitzacié de la
vida a peticio propia de I'auxili al suicidi i va entrar en vigor I'1 d’ Abril del 2002.
La llei considera eutanasia tota intervencio directa i eficag del metge per
causar la mort del pacient que pateix una malaltia irreversible o que es troba
en fase terminal i patiment extrem. (24) (25)

Pel que fa referéncia a Bélgica, va aprovar el 28 de Maig de 2002 una llei
relativa a 'eutanasia que va entrar el vigor el 20 de Setembre d’aquell mateix
any. (24)(25)

23



4.8. Avaluacions en el sistema sanitari

Estem en una época on la globalitzaci6 del mén ha fet que la
ciéncia, la tecnologia i la informacio estiguin a I'abast de molts, és per aixo,
que les professions, [ especificament la
infermera, s’enfrontin amb la necessitat de perfeccionar els seus
processos de treball amb [Il'objectiu de garantir cures amb
qualitat als pacients. (26) Aixi doncs podem afirmar que el pacient és el
principal motor i centre dels serveis sanitaris.(27)

Hi ha paisos que en alguna ocasio han presentat problemes en la qualitat ila
seguretat en I'atencié hospitalaria, és per aixo que la Organitzacié Mundial de
la Salut (OMS), va recomanar als gestors dels hospitals consideressin la
opinid dels ciutadans en la presa de decisions i des d’ aleshores s’han elaborat

diversos estudis sobre la satisfaccio dels pacients. (26)

Diferents autors parlen sobre la satisfaccid dels pacients i s’arriba a la
conclusié de que les dimensions més importants que cal considerar son: (4)
- Una bona comunicacio on les explicacions siguin clares, intimitat en la
conversa i interés pels problemes de salut dels pacients.
- Actituds professionals que adoptin conductes amables i comprensio
sobre els problemes de salut dels malalts.
- Competéncia tecnica propia de la professié.
- Proporcionar un clima de confianga on el pacient pugui expressar els
seus sentiments, preocupacions i pors al metge i a I'infermera.

- Proporcionar al pacient individualitat amb una relacié empatica.

La satisfaccié del pacient és de gran importancia, és per aixd, que en els
paisos desenvolupats ha estat suggerida com un indicador de qualitat. (26)

Saber el que el pacient opina sobre les cures rebudes i sobre la seva
satisfacciéo pot ser també I'ajuda a la construccio d’ un indicador de resultat,
que proporcionara als gestors la presa de nous camins decisoris per la

transformacions i la innovacié. (26)
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Existeixen diferents questionaris per saber la satisfaccié dels pacients, un d’
ells és el [ The Patient Satisfaction Questionnaire (PSQ) (1976) ] denominat
“ Instrument de Satisfaccié del Pacient (ISP)”, que consta de 80 items, pero
posteriorment es va realitzar una versié de I'enquesta més recent, (PSQ- IlI),
que consta de 50 items, i es nodreix de la satisfaccié global amb I'atencid
meédica, aixi com de la satisfaccié amb sis aspectes de l'atencid: la qualitat
técnica, la forma interpersonal, la comunicacio, els aspectes financers de

I'atencid, el temps passat amb el metge, i I'accessibilitat de I'atencio. (28)
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5. Metodologia

5.1. Tipus de disseny

En aquest estudi la metodologia que es segueix és de tipus qualitatiu i el dis-
seny que s’ aplicara per la elaboracio del present treball és de tipus fenome-
nologic (Van Manen, 2003 (29)) descriptiu (Husserl (30)) , ja que per poder
obtenir resultats sobre el tema he considerat que és molt més acotat fer-ho
entrevistant als familiars que han tingut pacients en aquesta situacié i no pas
realitzant un métode d’estudi de tipus quantitatiu ja que dins del meu punt de
vista és un tema dificil de poder-lo avaluar amb numeros i m’interessava conéi-
xer les impressions d’aquests familiars i aixi poder saber el seu grau de satis-

faccié i aixi doncs poder descriure el seu significat de vivencia personal. (31)

5.2. Participants

En la realitzaci6é del projecte es duran a terme entrevistes a grups focals for-
mats per 7 integrants (familiars) per tal de poder obtenir el coneixement més
complert possible per saber el grau de satisfaccié dels familiars que han viscut
la situacio d’ultims dies d’'un familiar. També es realitzaran entrevistes a grups
focals de 7 infermeres les quals treballin en les unitats a estudiar amb I'objectiu
de saber com sén les intervencions d’'infermeria en les diferents unitats (pal-li-
atius, convalescéncia, medicina interna, UCI).

Es seleccionaran mitjancant I'ajuda de la supervisora de cada planta i les in-
fermeres que hi treballen. Al ja haver tingut contacte amb ells per part dels
professionals sera la manera més facil per tal contactar-hi. Pel que fa a les
infermeres, la seleccid sera a I'atzar, un cop presentant el projecte i explicant
el que es dura a terme, aquelles 7 primeres persones que vulguin col-laborar

de cada unitat i compleixin els criteris d’inclusié adjudicats.
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5.3. Mostreig

El tipus de mostreig que es seguira per a la elaboracié de I'estudi és de tipus
intencional (Ruiz Olabuenaga, 1996 (32)), per aquest motiu compliran els
criteris seguents:

Criteris d’inclusio6

Familiar:

Que sigui un familiar o persona molt propera del pacient que ha estat
en situacio d’dltims dies.

El pacient ha d’haver estat éxitus entre el termini d’1 setmana i 1 mes.
( Poso aquest termini ja que segons criteri meu opino que menys d’'una
setmana després del desenllag sobn molts pocs dies per haver realitzat
un proceés de dol i més d’1 mes crec que es massa temps per a la per-
sona de recordar com van ser les atencions que li van proporcionar.)
Que hagin estat hospitalitzats en la unitats mencionades anteriorment

de I'Hospital d’lgualada.

Infermeria:

Ser infermer/a d’alguna de les unitats citades anteriorment.

Disposar d’'una experiéncia laboral de durada superior a un any a la
institucié a la que pertany. (Escullo que sigui de més d’un any ja que
un estudi demostra la edat, la preparacio sobre aquest tema, el primer
contacte amb la mort i la experiencia professional influeixen significati-

vament amb I'actitud que desenvolupara el personal d’ infermeria). (33)

Familiar i Infermeria

Que mostrin un interés col-laborador en el projecte d’investigacio.
Que donin el consentiment informat per a participar al projecte
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e Criteris d’exclusio

Familiar:
- Que no hagi viscut la situacio des de I'Hospital i no hagin estat presents
en la major part del proceés.
- Eltemps de la pérdua ha de ser entre 1 setmana i 1 mes des del desen-

llac.

Infermeria:
- Serinfermer/a d’altres ambits.

- Que portin menys d’un any exercint en el seu centre.

Familiar i Infermeria
- Que no es mostrin receptius de cara a participar en I'estudi, i/o que no

disposin del temps per realitzar I'entrevista.

5.4. Técniques de recollida de dades

L’obtencié de les dades sera mitjancant el métode de triangulacio utilitzant
diferents técniques, entrevistes (Ifliguez, 1999 (34)) semiestructurades a
grups focals (Gomez & Ospina, 2001 (35)), notes de camp i observacio. Se-
gons (Burns & Grove, 2004 (35)) I observacié és fonamental per la recopilacié

de dades en l'investigacio qualitativa.

1. La recollida de dades sera mitjancant les informacions primaries on
s’utilitzara la técnica qualitativa de I'entrevista a grups focals de famili-
ars que han hagin viscut I'experiéncia de tenir un familiar en situacio
d’'ultims dies a I'hospital d’lgualada i a les infermeres que alguna ve-
gada han atés aquest tipus de malalts. Els grups seran formats per 7

persones ja que entre 6-8 participants €s el més recomanable segons
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diferents autors i la duracié sera d’ aproximadament 2 hores pero de-
manaré permis per 90 minuts per si es prolonga (36). S’ intentara que
siguin en dies diferents al llarg de la mateixa setmana i si és necessari
al llarg de dues setmanes.

Aquesta tipologia d’entrevista es realitzara amb I'objectiu de poder iden-
tificar quines atencions proporcionen les infermeres de [I'Hospital
d’Igualada en el procés d’ultims dies i el grau de satisfaccio dels paci-
ents en quan a les cures rebudes mitjancant grups de participants amb
els seus familiars que ens permetran determinar la informacio rellevant
que desitgem obtenir. L’objectiu és el d’ obtenir informacié sobre per-
cepcions i sentiments per tal de produir dades que possiblement de
manera individual serien menys accessibles.

Es seguira un guidé semiestructurat i compost per preguntes obertes que
he realitzat i es troba a I'(Annex 5. Entrevistes) per tal de poder es-
tructurar el tema i permetre als entrevistats proporcionar matisos del
gue explicar i aixi poder iniciar correctament el tema de conversa i
posteriorment deixar que ells s’explanin. Tindré I'ajuda d’'un Graduat/a
en Psicologia amb el qual ja hauré contactat abans de comencgar l'es-
tudi un cop sigui aprovat per tal d’ ajudar-me a reconduir alguna situacié
en la que els participants es sentin afligits o els hi costi d’expressar-se.
Tot i aix0, requereix per part de I'entrevistador una gran capacitat d’es-
colta activa i generar confianca per poder explorar amb més profunditat
aquelles questions que siguin rellevants per I'estudi. S’intentara buscar
un espai on es pugui transmetre un ambient calid, privat i sense distor-

sions.

Simultaniament amb les entrevistes es prendran notes de camp, aques-
tes es prendran de manera objectiva relatant el que succeeix al llarg de
I'entrevista, com els participants expressen els seus sentiments, refle-
xions propies observades... Aquest metode també s’utilitzara quan es
digui a terme la observacio per tal de descriure i poder capturar plena-

ment el que succeeix a I'escenari.
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3. Finalment s’utilitzara la observacio no participant (Spradley, 1980 (37))
per tal de poder registrar els diferents esdeveniments, comportaments
i ambients significatius de I'estudi en les diferents unitats citades. L’ob-
servacio es procedira al llarg de 3 mesos per tal de poder obtenir la

informacié més apropiada de I'entorn.

Per poder dur a terme tot aquest procés, primer de tot em dirigiré a 'Hospital
d’lgualada i buscaré a la persona responsable per tal de presentar-me i mos-
trar el meu projecte. Un cop feta aquesta presa de contacte demanaré permis
per poder-me comunicar amb les infermeres supervisores de les unitats on
vull realitzar el meu meétode d’estudi. Alla tornaré a demanar permis per poder
entrevistar a les infermeres de cada planta escollida en horari laboral per tal
de poder facilitar la comunicacié i pugui ser més facil per a elles poder quedar
en un dia i hora determinants. També demanaré si se’'m podra informar
d’aquelles persones gue els professionals creguin més convenients per tal de
participar a I'estudi. Una vegada seleccionades em posaria en contacte amb
ells per tal de veure si tenen tots els criteris d’inclusio per tal de participar a
I'estudi i si volen participar en aquest. Un cop feta aquesta primera presa de
contacte amb els participants, em citaré amb cada un d’ells per tal d’ en-
trega’ls-hi en ma el document del consentiment informat (Annex 4) i concretar
el dia de la entrevista.

Un cop fet aquest procés demanaré que se’m cedeixi una aula per tal de poder
entrevistar. Cal que aquesta disposi d’'una taula rodona amb cadires i que tant
I'entrevistador com els entrevistats puguin estar a la mateixa al¢cada visual per
tal de generar confianca i respecte. Demanaré també la clau de l'aula per tal
de tancar-la i aixi assegurar-me de perduri la intimitat en tot el procés d’entre-

vista.
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5.5. Analisi de les dades

En aquest projecte es realitzara un analisi d’estudi qualitatiu amb una combi-
nacié d’analisis de métodes de contingut, durant una progressié d’un total de
2 anys de durada, 1 any per I'obtencié de la informacié del marc teoric i 1 any

meés per la recollida i analisi de les dades.

Abans de comencar amb el procés, es realitzara una reflexié on hi constaran
les idees i suposits personals obtinguts a partir del marc toric treballat, de la
lectura d’ articles i la experiéncia personal. D’aquesta manera es podran ana-

litzar millor els resultats.

Una cop realitzades les entrevistes als grups focals, les notes de camp i I'ob-
servacio es procedira al procés d’'immersio, és a dir, durant repetides vegades
es realitzara una lectura detinguda i exhaustiva de la transcripci6 de totes les
dades. Durant la lectura s’anotaran al marge del document o mitjangant me-
morandums “ memos ” en el programa informatic les primeres impressions,
reflexions, idees que m’han semblat de gran valor amb la finalitat d’obtenir els
coneixements aproximats de les dades a analitzar i familiaritzar-me amb elles
abans d’iniciar el seguent procés (Miles, Huberman i Saldana, 2014 (38)).

En la segona etapa, es fara una reduccio de les dades, és a dir, comencaré a
donar un significat provisional als elements per tal de que posteriorment els
pugui analitzar de forma més eficac.

En aquesta etapa es comencara a realitzar el procés de codificacio, és a dir,
desglossar el text i definir de qué tracten les dades que s’estan analitzant eti-
quetant aixi cada part d’aquest. Posteriorment s’identificaran els verbatims im-
posats, és a dir, aquelles frases o idees més important o de més rellevancia i
els hi assignaré un codi (Morse, 2005 (39)).

Per realitzar aquest procés s'utilitzaran diferents programes informatics per tal
de que la transcripcié i la codificacié siguin més facils ja que per poder elaborar

la codificacio caldra llegir linia a linia totes les dades, descompondre i seg-
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mentar el text per tal d’obtenir el codi. Aquests codis estaran sempre relacio-
nats amb la pregunta d’investigacio i els objectius especifics plantejats a I'inici
del treball. En el cas de la transcripcio, a I'haver d’obtenir paraula per paraula
de les entrevistes als grups focals s’utilitzara el programa ATLAS.ti i per tal de
codificar es fara servir el programa Softward, s4.

Un cop obtinguts els codis, es passara al procés de validacié. Primerament,
compararem els codis obtinguts per veure si hi ha codis que es poden agluti-
nar. Un cop elaborats i refinats els codis, tots els fragments de text que tenen
el mateix codi es reagruparan per tal de validar els fragments que fan referen-
cia a la definicié del codi. (39)

En la segona etapa de la fase d’analisi, és la categoritzacié que consisteix en
reagrupar els codis per tal d’ atorgar-los una etiqueta o un enunciat que repre-
senta un nivell més ampli de significat. D’ aquesta re agrupacié s’obtenen les
subcategories i un cop elaborades n’extraurem les categories i a partir d’aqui

podrem obtenir el tema central d’estudi i podrem descriure’n els resultats. (39)

Durant les entrevistes s’enregistrara I'audio a través d’un dispositiu mobil. A la
vegada, es prendran notes a ma dels punts més significatius de la conversa.

Posteriorment, es realitzara un informe detallat de les entrevistes. A I'informe
hi contara una transcripcio de la conversa i es realitzara un feedback de tota
la informacio transcrita als participants, una comparacié de metodologia de les
diferents unitats i les conclusions més rellevants com a resultat de la interaccio

amb els familiars i els professionals.
S’analitzara qué és el que funciona i el que no i quins soén els punts forts i el

punts febles de cada servei. D’ aquesta manera es podra coneixer qué és el

gue es pot millorar i que es pot implementar.
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5.6. Criteris de rigor i validesa

En el present estudi, per assegurar la credibilitat s’utilitzaran diferents técni-
ques per tal de que la informacié obtinguda sigui verag: la triangulacié de da-
des i de tecniques (observacio, notes de camp, grups focals.) ( Guba i Lincoln,
1985. (38))

v Credibilitat: S’ utilitzara el métode de triangulacié de dades (Pla, 1999)
i de tecniques (Denzin, 1989), fent servir 'observacio, notes de camp i
entrevistes a grups focals a diferents fonts. (Medina 2005), primer de
tot als familiars dels pacients i després a les infermeres.

v Transferibilitat: En I'estudi hi consta una descripcio exhaustiva tant dels

subjectes com de les seves expressions, a més a més del lloc i una
descripci6 detallada de I'estudi que es dura a terme.

v' Dependéncia: Es realitza la descripcié molt detallada per tal de que el

projecte pugui ser repetible si es desitgés en una altra localitat. Es rea-
litza tant dels participants com de I' obtencié d’ informacio i de I' entorn.

v' Confirmabilitat: Un cop analitzades les entrevistes, es realitza una

transcripcio per tal de treure’n una interpretacio i es realitzara un feed-
back.

5.7. Consideracions étiques i legals

Segons la Declaracié d’ Helsinki (40), on es promouen els principis étics per a
la investigacid6 medica amb persones en el seguent estudi es seguiran els 4
principis de la bioetica, és a dir, no es fara maleficéncia ja que I'objectiu del
meu estudi és buscar el bé del pacient de forma autonoma, és a dir la benefi-
cencia per tal d’ obtenir millores en les atencions durant els ultims dies de vida.
A més a meés es complira el principi de justicia ja que no hi haura cap diferen-

ciacio entre els participants i es fara entrega del consentiment informat.
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Abans de comencar l'estudi, es demanara permis a la institucido (Hospital

d’lgualada) per poder dur a terme la recerca.

Un cop acceptat aquest primer pas, es presentara el plantejament de I'estudi
al comite d’etica (CEIC) i recerca per tal de que l'aprovin i poder seguir

endavant.

Seguidament es contactara amb els participants i se’ls explicara en qué
consta el projecte i que en tot moment hi haura una proteccié de dades. Si
finalment decideixen lliurament participar, es realitzara un consentiment
informat (Annex 4) on es donara un document que s’haura de firmar i s’explica

en que consisteix I'estudi en el que la persona participara.

La persona podra revocar el consentiment en qualsevol moment sense donar

explicacions de les raons sense que aixo suposi cap penalitzacio. (41)

Caldra que per part nostre garantir la confidencialitat de les dades de caracter
personal dels participants que s’obtinguin al llarg de la investigacioé i organitzar

un sistema que ho garanteixi. (41)

5.8. Procediment de I’estudi

Per poder elaborar 'estudi previament es presentara a la institucié on vull
intervenir, és a dir, a 'Hospital d’ Igualada. Un cop fet aix0 i rebut el permis de
la seva conformitat amb I'estudi, sera presentat al comité d’etica (CEIC) per
tal de rebre també la seva aprovacio.

Un cop complides aquestes primeres premisses em dirigiré a les unitats on
vull actuar ( Cures Pal-liatives, Medicina Interna, Convalescéencia i UCI) de
I'Hospital d’lgualada i es sol-licitara cita amb les supervisores de cada unitat
per tal d’explicar el projecte i de que estiguin informades de que es necessitara
la col-laboracio per part d’infermeria i que al llarg de 3 mesos duré a terme un
periode d’observacio no participativa en les diferents unitats i posteriorment

es reflectira en el present estudi tot el que he pogut observar.
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Un cop informades, es contactara amb un/a Graduat/a en Psicologia ja que
sera necessaria la seva ajuda en els dies que s’hagin de fer les entrevistes
per si algun familiar es troba en procés de dol i té dificultats per expressar-se,
d’aquesta manera ajudara a poder reconduir la situacio.

Seguidament, es comunicara a les infermeres que treballen a cada unitat
esmentada anteriorment la intencionalitat del projecte i es fara una explicacio
detallada de I'estudi dels objectius. En aguest moment sera quan es demani
si podran ser les encarregades de seleccionar persones que han tingut a
familiars en SUD i que puguin ser possibles candidats d’entrevistar. Aixi
doncs, gracies al seu criteri i primer contacte amb ells on es demanara que els
hi expliquin molt breument el proposit del present estudi es podra obtenir el
seu telefon de contacte i sera molt més facil poder contactar-hi.

En aquesta primera trobada amb infermeria també es comentara que sera
necessari almenys 7 voluntaris/es per unitat per tal de realitzar una entrevista,
sempre sense coaccionar a ningu i recordant sempre que hi haura
confidencialitat.

Un cop obtinguts tots els participants i aguests compleixen tots els criteris
d’inclusio se’ls hi entregara I'informe del consentiment informat per tal de que
el firmin.

Es decidira per cada grup un dia i hora que a tots els integrants els hi vagi bé
per poder realitzar les entrevistes. Aquestes es duran a terme en una sala

préviament sol-licitada a I'hospital i que ens pugui aportar intimitat.

Uns dies abans de comencar amb el procés d’entrevista es realitzara un
periode de reflexié personal i s’ anotaran els resultats que personalment crec
que s’obtindran.

El procés d’entrevista sera gravat per audio amb el dispositiu mobil i es
prendran notes de camp en les que hi constara tot el que esta succeint meés
significatiu o que és considerat amb meés emfasi al llarg d’aquesta, ja sigui
verbal com no verbal (expressions, gestos, llagrimes, to de veu...). Un cop

finalitzades es realitzara una transcripcié i s’enviara un feedback als
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participants per tal de que ells puguin llegir les anotacions que he pres,
estiguin d’acord i no hi hagi matisos.

Amb la transcripcio s’obtindran uns codis i a partir d’aqui es podra comencar
amb la segona etapa per tal de fer un analisis i aixi atorgar etiquetes o
enunciats amb la finalitat d’obtenir significats més amplis. Finalment s’extraura
el tema central d’estudi i es podran obtenir els resultats finals.

Per ultim, es realitzara un analisi final sobre els punts forts i els febles de cada

servei per tal de proporcionar una millora.
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6. Limitacions de I'estudi

- Dificultat i manca de temps per part de infermeria per col-laborar
en I’estudi. La manca de temps pot ser una limitacié a I’hora de poder
guedar amb el personal per aquest motiu es demanara permis a super-
visio per tal de que les entrevistes es puguin dur a terme en horari de

formacié o bé s’intentara de que siguin fora d’horari de treball.

- Dificultat per expressar els sentiments. Es pot donar la situacié de
que un familiar es trobi en procés de dol i li costi expressar-se o bé
exterioritzar els seus sentiments envers la situacio viscuda, per aquest
motiu al llarg de les entrevistes hi haura una psicologa, que préviament
s’haura contactat amb ella i haura accedit a participar en el projecte. La
seva presencia ajudara a portar o bé a reconduir la situacio per tal de
que tots els participants es sentin comodes i puguin respondre correc-

tament les questions que es presentaran.

- Dificultat per obtenir el telefon de contacte dels possibles partici-
pants. Sera necessaria la participacié per part d’'infermeria per tal de
gue puguin cedir els contactes dels possibles participants. Préviament
se’ls hi haura explicat el projecte i els/les que acceptin participar seran

les involucrades en col-laborar a trobar possibles participants.

- Dificultats per poder coincidir amb el dia i la hora amb els 7 parti-
cipants que formaran el grup focal de cada unitat. El fet de que 7
persones puguin quedar el mateix dia i hora és dificil, per aixo es pla-
nificara amb forca antelacio i es concretara la cita amb temps per tal de

gue tothom pugui organitzar-se i es pugui fer possible.

- Error d’interpretaci6é. En els estudis qualitatius existeix una part on
I'entrevistador pren nota de petits detalls que li han sigut més significa-
tius com poden ser gestos, comunicacié no verbal, to de veu... tots

aguests accessoris del dialeg sén importants pero en alguna ocasio es
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pot caure en mal interpretar. També hi pot haver un error d’interpretacio
a I'hora d’escoltar frases i converses que en el moment de I'entrevista
no s’han compres correctament i poden quedar omeses a les notes de

camp.

Error en latriangulacio de métodes. Es pot caure en 'error d’utilitzar
algun dels metodes per demostrar la veracitat d’'un altre, o bé suposar

possibles significats en els resultats obtinguts
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7. Recursos

Pressupost aproximat dels materials i recursos que seran necessaris per po-

der elaborar la metodologia de I’ estudi:

MATERIAL VALOR € UNITATS | VALOR TOTAL
Mobil per gravar 500€ 1 500€
Llibreta per fer anotacions 5€ 1 5€
Boligraf 2€ 2 4€
Ordinador 700€ 1 700€
Impressora 80€ 1 80€
Paper per imprimir 0,05€ 35 1,75€
Cartutxos de tinta 35€ 1 35€
Programa per fer la trans- 70€ 1 70€
cripcio (Softward F4)
Programa per fer la codifica- 70€ 1 70€
cio ATLAS.ti
Ampolles d’ aigua 0,50 35 17,50

TOTAL 1.483°25 €
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8. Cronograma de I'estudi

El present estudi es dura a terme del Setembre de 2017 fins al Setembre de

2018.

La memoria escrita es deixara finalitzada en el periode lectiu del 2017, (marc

tedric, bibliografia i elaboracié de la metodologia ), posteriorment dins del

mateix any es presentara l'estudi al comité d’ética i si és acceptat,

posteriorment a I'Hospital d’ Igualada, supervisié d’ infermeria i als possibles

participants. Durant el Gener de 2018 fins al Setembre de 2018 es procedira

a la recollida de dades, l'analisi d’ aquestes i finalment a la redaccio,

presentacio i difusioé del projecte. A continuacié s’adjunta la taula resum:

ANY / TRIMESTRE

Set. -
ETAPES Juny
Marc teoric
Bibliografia i documentacio X
Elaboracié metodologia X

Passar pel comité d’ ética

Explicar el projecte a I' Hos-
pital d’ Igualada, supervisio
d’ Infermeria i possibles par-

ticipants
Recollida de dades

Grups focals

2017 2018
Juny -
Des. T1 T2 T3
X
X
X X
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Observacio

Notes de Camp
Transcripcio de les entre-

vistes

Analisi de dades
Analisi dels resultats
Conclusions

Redaccio

Estructuracio i redaccio
Presentacio del projecte

Difusio del projecte
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9. Aplicabilitat i utilitat practica dels resultats

El valor que adquirira la investigacio sera crucial per unificar i obtenir un major
coneixement sobre la intervencié d’ infermeria en el sistema de les cures en

situacio d’ultims dies.

L’atencio a pacients en SUD, en la professio infermera és de gran importancia
ja que es cuida al malalt fins al final de la seva vida i es tenen molt en compte

tots els aspectes bio-psico-socials d’ aquella persona i de la familia.

A través d’aquest estudi, es consolida una gran oportunitat de poder obtenir
major qualitat i millora de la practica assistencials dels professionals d’infer-
meria.

A llarg termini m’ agradaria que aquest projecte fos d’ ajuda per tal de realitzar
un protocol estandarditzat per tot Catalunya i aixi poder unificar, com comen-
tava anteriorment el sistema de cures per aquesta tipologia de malalts i també
per als seus familiars.

A més a més, considero que el cuidar sovint és una tasca dificil i ho és més
quan la persona esta arribant al final de la seva vida per aquest motiu crec
que seria important incloure formacié addicional per treballar en aquestes uni-
tats.

L’estudi esta correctament formulat per tal de que es pugui dur a terme a altres
comunitats autdbnomes i per tot Espanya i si es posés en practica m’agradaria
que arribés més lluny i aixi una vegada obtinguda tota la informacié sobre les
atencions infermeres i la satisfaccié dels seus familiars en situacié de SUD
realitzar una metodologia de treball quantitativa per obtenir més dades i infor-

macié molt més precisa i acotada.
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10. Pla de difusio

Un cop finalitat el projecte la meva intencid principal és presentar-lo a
I'Hospital d’lgualada per tot el personal que desitgi assistir en la ponéncia que
tinc la intenci6 de realitzar.

D’ aquesta manera podran veure els resultats obtinguts i saber la situacié real
envers aquest tema a I'Hospital i aixi poder actuar des del primer moment
reflexionant sobre el tema i posteriorment si és el que de que s’ han de realitzar
millores

Posteriorment m’agradaria presentar-lo a xerrades per a personal sanitari
sobre temes relacionat amb el dol i 'abordatge al pacient i a les families ja que
una correcta empatia i un bon saber fer és el que dona una qualitat eficient a
un servei.

També m’agradaria presentar-me i presentar el meu estudi a la Societat
Espanyola de Cures Pal-liatives (SECPAL) ja que ha sigut per mi un punt de
partida i una gran ajuda per la elaboracié del meu projecte. Dirigint-me a ells
vull que tinguin present el meu estudi per si necessiten ampliar o bé modificar
alguns aspectes ja que son els pioners en cures pal-liatives a I'Estat Espanyol.
Tinc també la iniciativa de presentar-lo per tal de que formi part de la base de

dades d’investigacié biomeédica de Pubmed.
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11. Conclusions

Una bona atencié al pacient i a la seva familia en els ultims moments de la
vida engloba una seérie de factors que s’han de tenir en compte per tal d’assolir
una eficient satisfaccié de les cures realitzades.

Tots aquests factors es relacionen entre si considerant al pacient de forma
individual i tenint en compte el seu global bio-psico-social. Tanmateix, tots
aquests aspectes s’han d’impartir per un equip multidisciplinari i cada
professional que atén a la persona és de gran importancia que realitzi

correctament la seva atencio.

La bona atencié infermera en situacio d’ultims dies és de gran importancia per
tant, si es portés a la practica aquest estudi obtindria saber quines activitats
infermeres son les més beneficioses per a la gent i quines d’ aquestes els hi
ha agradat més, és per aixd que per obtenir resultats, s’han formulat unes
entrevistes (Annex 5) que es realitzaran als familiars per saber la seva opinié.
La meva investigacid es centra també en conéixer quines sén les cures que
realitzen les infermeres i saber quines d’elles son més satisfactories per als

pacients i als seus familiars.

Dins del meu punt de vista per la investigacié que he fet i la experiéncia que
tinc crec que aquelles persones que s’han atés en una unitat més especifica
com és la de cures palliatives estaran més satisfets amb les atencions
rebudes que altres persones que han estat ateses en altres unitats. El saber
cuidar és considerat en moltes ocasions un art i el saber acompanyar a una
persona fins que mor considero que és una tasca dificil que requereix

experiéncia i formacio.

Finalment crec que amb aquest estudi i de la manera en que I'he plantejat

podré obtenir els objectius proposats. En un futur m’agradaria poder amplificar
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el meu estudi amb una metodologia quantitativa i partint dels resultats

obtinguts en el metode inicial.

La realitzacié del present treball m’ha permés amplificar els meus
coneixements respecte al malalt en SUD i si des d'un primer moment ja
pensava que la seva atencio havia de ser acompanyada en tot moment per

personal qualificat i especialitzat ara ho considero més.
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1. Farmacs en via subcutania

Farmac Nom comercial

Indicacio6

Clorur morfic EFG, a I'1% o 2% Dolor, dispnea

Clorur morfic* ,
amp. 1 cc. (Fotosensible)

Metadona Metasedin®

Hioscina o butiles- . .
Buscapina®Escopolamina®

copolamina

Haloperidol EFG. (Fotosensi-
Haloperidol* ble)
Midazolam Midazolam EFG, Dormicum®
Tramadol Tramadol EFG, Adolonta®

Metoclopramida  Primperan®

Serum fisiologic

No barrejables: pa-
pallona exclusiva

Dexametasona EFG, Fortecor-

Dexametasona* . .
tin- (Fotosensible)

Diclofenaco EFG, Dolotren®,

Diclofenac
Voltaren®

Levomepromazina Sinogan®

Dolor que no respon a la

morfina

Dolor colic, ranera

Ranera (Us hospitalari)

Nausees, vomits, oclusi
intestinal, produeix se-
dacio

Inquietud, insomni, se-
dacio, dispnea (Us hos-
pitalari)

Dolor
Vomits

Deshidratacio

Dolor, antiinflamatori,
antiemeétic i antianorecti

Antiinflamatori, dolor.
Molt irritant per via sub-
cutania

Agitacio, sedacio

N

)
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Oclusi6 intestinal, no

Octreotida Sandostatin® barrejar amb corticoides

Nausees i vomits en qui
Ondansetrén EFG, Yatrox®,  mioterapia

Ondansetro
Zofran®
) ) Precipita amb altres far-
Diazepam Valium® P
macs
, Metamizol EFG, Algi-mabo®, o
Metamizol Irritacio

Neo-melubrina®, Nolotil®

Inflamacio local, subcu-

Clorpromazina Largactil® .
tania

Font 4: Generalitat de Catalunya. Taula - 3 (20)
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2. Escala analgésica de la OMS modificada
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3. Administracié i zones de puncié de la via subcutania

Existeixen dues formes d’ administracié de medicaments per via S.C: (20)

1. Forma intermitent: els farmacs d’ administren a través d’ una papallona

col-locada al teixit cel-lular subcutani. (20)

2. Forma continua : a través d’'uns dispositius, els infusors, que alliberen la
medicacio al teixit cel-lular subcutani d’'una manera continua. Amb la utilitzacio
de bombes d’infusié continua s’obtenen uns nivells constants en plasma. Un
altre avantatge és la possibilitat de barrejar diversos farmacs en el mateix
dispositiu. (20)

Zones de puncio de la via S.C. ( Gencat.cat - Figura 5)

Els farmacs més indicats per a la seva administracio per via subcutania sén
els hidrosolubles perqué son menys irritants i presenten menys risc

d’acumulacié. (20)
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4. Consentiment informat per a participar en la investigacié

Titol : Satisfaccio dels familiars davant la situacié d’ ultims dies

1. Informacié sobre aquest document

Vosté és convidat a participar en I'estudi d’investigacié que porta per titol

Satisfaccio dels familiars davant la situacio d’ ultims dies.

Aquest document li aporta informacié important i necessaria sobre aquest

estudi.

Es necessari fer-li saber que les investigacions en persones es porten a terme

sota els principis seguents:

1. Formar part de I'estudi és completament voluntari. Aixo significa que no

ha de participar si no ho desitja.

2. Si decideix participar i en un futur canvia d’opinio, té dret a deixar I'es-

tudi sense cap penalitzacié.

2. Informacié general sobre I’estudi i investigadors

2.1. Titol de I'estudi: Satisfaccio dels familiars davant la situacié d’ Gltims

dies.
2.2. Institucié que participa en I'estudi: Fundacié Universitaria del Bages

2.3. Nom de linvestigador/a principal d’aquest estudi: Nuria Canyelles

Salvador

3. Objectiu de I'estudi

El present estudi té I’ objectiu principal de conéixer el procés d’ atencié en
situacioé d’ ultims dies a I’ Hospital d’ Igualada durant I' any 2018 per tal de
poder coneéixer el grau de satisfaccio dels familiars de pacients que han estat
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en situacié d’ ultims dies i aixi poder identificar les atencions infermeres en el

procés d’ ultims dies de vida.

4. Informacio sobre els participants
4.1. Qui pot participar en aquest estudi?

- Familiars o persona molt propera del pacient que ha estat en situacio d’ ultims
dies i I’ éxitus hagi estat en el termini d’ 1 setmana i 1 mes a les unitats de
cures pal-liatives, medicina interna, convalescéncia i UCI de I’ Hospital d’
Igualada.

- Infermeres d’ alguna de les unitats citades anteriorment i que disposin d’ una

experiéncia laboral de durada superior a un any a la institucié a la que pertany.

5. Procediments de I'estudi
5.1. Quina classe de procediments se li realitzaran?

S’ escollira amb I’ ajuda del personal de supervisié de cada planta a aquells
possibles participants. L’ entrevistador contactara amb ells per tal d’ informar-
los de I’ estudi i si volen participar. En el cas de que acceptin, se’ls hi entregara
el consentiment informat que tindran la obligacié de firmar. Primerament es
pactara data i lloc per fer la entrevista als integrants de cada grup focal. L
entrevistador recollira petites notes “notes de camp” del comportament o
reaccions que puguin tenir els participants. Ameés a meés, les entrevistes seran

gravades amb I’ audio d’ un dispositiu mobil.

5.2. Quant temps és necessari per a realitzar aquest estudi?

El temps de I’ estudi estara vinculat a la disponibilitat dels entrevistats i al

poder-se posar d’ acord per concretar dates.
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6. Informacio sobre riscos i beneficis de I'estudi
6.1. Quins riscos corro si participo en aquest estudi?

Cap tipus de risc ja que les dades son confidencials i només en fara us I

entrevistador.

6.2. Quins beneficis puc obtenir participant en aquest estudi? Poden

altres persones beneficiar-se d’aquest estudio?

Aquest estudi por resultar beneficids a nivell personal ja que si la persona ha
tingut una mala experiéncia aquell sera el moment en el que les seves
paraules seran escoltades i sera un métode per a poder desfogar-se. Amés a
meés, al poder obtenir informacié sobre qué han trobat a faltar i sobre que els
hi ha agradat més de les funcions de les infermeres ens ajudara a poder
millorar en un futur, tant per si han de tornar a repetir al procés amb una altra
persona com per la resta de pacients de I’ Hospital d’ Igualada en aquesta

situacio.

7. Confidencialitat de dades

Les dades de les persones recollides en el present estudi seran manejades
per la persona que duu a terme la entrevista al lloc escollit. Aquestes dades
estan sotmeses a la legislacio vigent: Ley Organica de Proteccion de Datos
(LOPD) 15/ 1999, de 13 de diciembre i Ley 41/ 2002, de 14 de noviembre,
bésica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones

en materia de informacién y documentacion clinica.

Els resultats es comunicaran en els mitjans habituals de difusié cientifica,
incloent presentacions orals o en format poster en Congressos, Jornades o
altres reunions d’interés cientific; publicacions técniques i altres mitjans de
divulgacié professional, salvaguardant sempre la intimitat de la persona, tant

pel que fa a les dades com a les imatges que s’obtinguin.
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Si necessita més informacié sobre aquest estudi, pot contactar amb
l'investigador responsable, Nuria Canyelles Salvador al centre Fundacid
Universitaria del Bages. Tel. 93 877 41 79.

Se li recorda que la seva participacio en I'estudi és totalment voluntaria.
8. Document de consentiment

Jo, amb  DNI

he llegit i comprés la informacio anterior i les meves

preguntes han sigut respostes de manera satisfactoria. He sigut informat i
entenc que les dades obtingudes en I'estudi poden ser publicades o difoses

amb fins cientifics.

Accepto participar en aquest estudi d’'investigacié i rebré una copia firmada i

datada d’aquest consentiment.

Data:

Teléfon del participant:

Firma del participant Firma de l'investigador
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Entrevistes

Grups Focals

Us heu sentit recolzats i ben atesos en tot moment fins al final del
desenllag?
El personal que us ha atés ha sabut respondre a tots els vostres dubtes

i a la vegada donar suport?

3. Com us sentiu després d’ haver viscut aquest procés de pérdua?

Creieu que les infermeres haurien de tenir una formacié especifica per
atendre als pacients i les families en Situacié d’ Ultims Dies?

Quines activitats us han satisfet o reconfortat més i quines heu trobat a
faltar en aquest procés d’ ultims dies?

Que us hagués agradat més per aquesta situacio d’ ultims dies?

Infermeria

Us sentiu preparades com a infermeres per atendre pacients i als seus
familiars en SUD?
Heu sabut respondre en tot moment a les preguntes del pacient i el

familiar?

3. Coneixeu el sistema de cures pal-liatives i al malalt en SUD?

4. Us sentiu satisfetes de la vostra praxis?

5. Creieu que necessiteu formacié o algun protocol especific per tal d’

estar més preparades ?
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