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Abstract.

Objetivo general: Conocer la experiencia y sentimientos de
pacientes terminales adultos y sus familiares de ler o 2° grado de
consanguinidad, hospitalizados en el hospital Sant Joan de Déu de
Martorell (HSJDM), en el afio 2018, con respecto a la atencién de
enfermeria que estan recibiendo en el ingreso actual.
Metodologia: Proyecto de estudio cualitativo fenomenoldgico
hermenéutico. Se realizara en el HSIDM, durante el afio del 2018.
Consistira en un estudio cualitativo de entrevistas a 10 pacientes
terminales ingresados, a un familiar de ler o 20 grado, uno por
cada paciente entrevistado, y a 12 enfermeras de hospitalizacion.
Discusion: Los cuidados paliativos han presentado un nuevo
enfoque, aceptando la muerte como un proceso natural. La no
aceptacion de la muerte es motivo de un proceso conflictivo y
dramatico, que conlleva a no morir en paz. He ahi, la importancia
de ofrecer una atencion holistica al enfermo terminal y familiares,
para darle la oportunidad de progresar en las etapas del duelo y asi
conseguir una muerte feliz y digna. Conclusiéon: Con estas
entrevistas se espera obtener datos relevantes que ayuden a
perfeccionar los diferentes cuidados enfermeros a este tipo de
paciente, a nivel holistico, en las unidades de hospitalizacién del
HSIDM. Con la recogida de informacién del marco tedrico y los
resultados que se obtendran en este estudio, se podra ayudar a
que los pacientes terminales y familiares progresen por las
diferentes etapas del duelo, con la finalidad de experimentar una

muerte menos dramatica y mas feliz.



Palabras clave.

Enfermo terminal, cuidados paliativos, enfermeria, investigacidn

cualitativa, emociones.

Abstract.

General objective: To get to know about the experiences and
feelings of adult terminal patients and their relatives of 1st and 2nd
grade consanguinity, hospitalized in Sant Joan de Déu, Martorell
hospital, (HSIJDM), in 2018, according to the health care services
provided by the nurses during the current admission.
Methodology: This project of the qualitative study of phenomena
hermeneutic. Will be done in HSIJDM, during 2018. It will consist of
a qualitative study of interviews of 10 terminal patients, of one
relative of 1st or 2nd grade, one for each patient interviewed, and
of the 12 nurses who work with said patients. Discussion:
Palliative care has been presented from a new perspective;
accepting death as a natural process. Not accepting death as a
natural part of life could ilicit dramatic and conflictive processes,
which implies that patients won "t die in peace. Thus, giving holistic
attention to the terminally ill and their families, and allowing them
the opportunity to progress through the stages of grief and to
achieve a happy death with dignity, is so important. Conclusion:
From these interviews we expect to obtain relevant data that help
us to perfect the different patient care, at the holistic level in
various units of hospitalization in HSJDM. With the collection of
information of the theoretical framework and the results obtained
in this study, we will help terminally ill patients and thier families

progress through the different stages of grief, with the objective of



allowing them to experience death in a less dramatic and happier

manner.

Key words.

Terminal ill, palliative care, nursing, qualitative research, emotions.



Introduccion y justificacion.

Enfermeria es un colectivo que puede aportar e influir mucho en
este proceso de la muerte, en enfermos y familiares, y ayudar a
morir dignamente y en paz, ofreciendo una atencién holistica,
disminuyendo asi el sufrimiento del duelo pre y post mortem,
ayudando a la buena comunicacion interfamiliar y en la toma de
decisiones (1) (2) (3).

Los objetivos de los cuidados paliativos son ayudar a los pacientes
con una enfermedad grave a sentirse mejor, tratar los sintomas
secundarios de aquella enfermedad incurable (3), respetando la

autonomia del paciente, permitiéndole participar activamente (1)

(4).

Segun datos estadisticos del 2007 y del 2015, entre el 20%-25%
aproximadamente de los pacientes hospitalizados en unidades de
agudos presentan criterios de atencidn paliativa (2) (5). El Instituto
Nacional de Estadistica (INE) refleja que en el afo 2014 se
produjeron 44.685 muertes en Barcelona (6), el pico mas elevado
es de 9.330 personas de entre 85 y 89 anos (7), y que la mayoria
de estas muertes fueron por enfermedades oncoldgicas, cardio-
cerebro vasculares, respiratorias, renales, hepaticas, infecciosas,
seniles y mentales (2) (6). La gran mayoria de estas enfermedades
terminales se prevé que requeriran cuidados paliativos domiciliarios
y hospitalarios, lo que hace que se cree la importancia de mejorar
y ampliar el sistema de PADES y unidades de cuidados paliativos
en hospitales, y la formacién de los profesionales para poder
ofrecer una calidad asistencial que les acompane hasta el punto y

final de sus vidas.



Existen diversos estudios con unos objetivos similares a los de este
proyecto. La mayoria nos dan informacion de interés, pero se
enfocan a estudiar las experiencias y percepciones de los
profesionales de la salud. Lo que este proyecto pretende es
estudiar la experiencia y sentimientos de los pacientes terminales y
sus familiares, pues ellos son nuestra razdn de ser y a quiénes
debemos nuestra mejor atencidén. Recibiendo datos desde esta
perspectiva se podra mejorar los protocolos, formar y sensibilizar a

los profesionales y mejorar la atencion.

Lo que nos ha motivado a realizar este proyecto fue vivir una
experiencia de enfermedad y muerte cercana, y poder darnos
cuenta la gran importancia que puede significar una palabra o un
gesto adecuado en el momento oportuno. Todos somos
susceptibles a vivir una muerte cercana o la nuestra propia y se
necesitan a profesionales cualificados para que nos ayuden a

digerir esta vivencia.



Objetivos.

Generales.

1. Conocer la experiencia y sentimientos de pacientes
terminales adultos y sus familiares de ler o 2° grado de
consanguinidad, hospitalizados en el hospital Sant Joan de
Déu de Martorell, en el afo 2018, con respecto a la atencién

de enfermeria que estan recibiendo en el ingreso actual.

Especificos.

1. Identificar qué cuidados realiza enfermeria en cada turno,
con el paciente terminal y sus familiares, en el hospital Sant
Joan de Déu de Martorell, en el ano 2018.

2. Determinar qué conductas perciben con mayor satisfaccion
los pacientes terminales y sus familiares sobre los cuidados
de enfermeria.

3. Demostrar la importancia de una buena actuaciéon de
enfermeria sobre el paciente terminal y sus familiares.

4. Elaborar un protocolo de actuacion de enfermeria para

enfermos terminales.



Marco teorico.

Una enfermedad terminal, segun la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL), se presenta cuando concurren una
serie de caracteristicas, importantes para definir la situacién y asi

establecer una terapia adecuada (1) (8):

1. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e
incurable.

2. Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento
especifico.

3. Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos,
multiples, multifactoriales y cambiantes.

4. Producen un gran impacto emocional en paciente, familia y
equipo terapéutico, muy relacionado con la presencia,
explicita o no, de la muerte.

5. Su prondstico de vida es inferior a 6 meses.

Ante esta compleja situacion se necesita una gran atencion y
soporte profesional, a los que se debe responder adecuadamente.
Resulta dificil aceptar la muerte, pero la muerte de uno mismo,
mucho mas. Debemos considerarla como parte del ciclo vital, el
punto y final de la vida, aceptarla como un acto natural, intentando

desdramatizar y eliminar tabues (1) (8).

Los objetivos principales son conocer la experiencia y sentimientos
del paciente terminal adulto y sus familiares de ler o 2° grado con
respecto a la atencién de enfermeria recibida. Entendemos por
experiencia el hecho de haber sentido, conocido o presenciado un
acontecimiento vivido por una persona (9). Entendemos por
sentimientos el hecho o efecto de sentir, es un estado afectivo del

animo (10).



Los familiares de ler grado son aquellos que se encuentran en una
linea recta ascendente por consanguinidad (padre y madre) o por
afinidad (suegros), y en linea recta descendente por
consanguinidad (hijo-s/a-s) o por afinidad (yerno y nuera). Los
familiares de 2° grado aquellos que se encuentran posteriores a los
de 1er grado, siguiendo una linea recta ascendente (abuelos/as), o
por descendente (nietos/as), o por linea colateral por
consanguinidad (hermano-s/a-s), o por afinidad (cufiado-s/a-s)
(11).

Las demandas de los pacientes terminales, por orden de
prioridades son: control de sintomas, no prolongar una situacién
inapropiada, mantener la autonomia en cuanto a la toma de
decisiones, no ser una carga y la necesidad de estrechar la relacidon

con los seres queridos (2).

Impacto emocional en el enfermo y familiares de la noticia,

y el papel de enfermeria y la repercusion de su intervencion.

Para enfermeria, enfrentarse a un paciente recién diagnosticado de
una enfermedad incurable es muy dificil, pero debe ser capaz de
hablar francamente, dejando una puerta abierta a la esperanza, sin
dar todo por perdido. Debemos hacerle comprender que no va a
ser desahuciado, que vamos a batallar paciente, familia y personal

multidisciplinar como un equipo (8).

Nuestras actitudes como enfermeros deben ser lo mas positivas y
acertadas posibles, pues en el vinculo paciente-familia-enfermero,
existe un feed-back en el cual contribuimos con nuestros cuidados

a la mejora de calidad de vida de los pacientes terminales (8).
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A principios de la década de los noventa, los centros universitarios

de medicina y enfermeria y en hospitales, comenzaron a reconocer

el papel de los cuidados espirituales como una dimensiéon de los

cuidados paliativos (12).

Existen cinco etapas que constituyen el proceso de la muerte (8)

(13):

. Negacion/aislamiento: “No, yo no, no puede ser verdad”. Es

un mecanismo de defensa que funciona como un
amortiguador, tras recibir una noticia inesperada vy/o
impresionante. Permite recobrarse y va oscilando esta etapa
con la siguiente, hasta dar el paso definitivamente. El buen
oyente debe ser sensible y perceptivo para reconocer estas
fases y respetarlas, y dejar que el paciente se abra con

comunicacion verbal o no verbal.

. Rabia/Ira: “¢éPor qué yo? Esta fase es muy dificil de afrontar

para la familia y para el personal, ya que la ira se desplaza

en todas direcciones y se proyecta contra lo que les rodea.

. Negociacién/pacto: “Solicitud de aplazamiento por buena

conducta”. El paciente intenta posponer los hechos. El mismo
fija un plazo de “vencimiento” y promete no pedir nada mas,

solo eso.

. Depresion: “No puedo seguir negandolo, me muero”. Es una

gran sensacién de pérdida, un dolor preparatorio para
disponerse a salir de este mundo y perder todos los objetos
de amor. Si se les permite expresar su dolor en este punto,
sera mucho mas facil llegar a la aceptacién. No es necesario
un largo discurso, con pocas palabras o con gestos que
expresen sentimientos de amor mutuo, como una caricia,
una sonrisa, coger de la mano o sentandose en la cama en

silencio, basta para expresar y recibir.
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5. Aceptacién: En esta fase ya no hay ira ni depresion, hay
cansancio, debilidad y necesidad de dormir a menudo,
desprovista de sentimientos. Aqui el paciente no necesita
mas apoyo, tan sélo la presencia de alguien querido a su
lado, aunque no haya comunicacion oral, tan sélo silencio y
contracto entre las manos, que pueden ser las
comunicaciones mas llenas de sentido. Los que requieren

mas apoyo en esta fase, son los familiares.

Hay casos en que los pacientes no pasan por todas las fases, se
saltan algunas, asi pues no hay que obligarlos a pasarlas. Bien es
cierto que pasar por estas fases facilita la aceptacion de la muerte
como algo natural y hace de este un proceso idéneo para aceptar
nuestro fin, asi como para ayudar a la recuperacién del duelo

familiar (8).

Durante todas las fases persiste siempre un sentimiento de
esperanza, que disminuye el sufrimiento durante el proceso. El
papel de enfermeria no es alimentar falsas esperanzas, pero si
compartirla. Es importante que el enfermo y la familia no vean

destrozado el hogar por la enfermedad (8).

La fase de ultimos dias puede llegar a ser una fase de crecimiento
y desarrollo personal muy importante, el paciente tiene el derecho
de decidir cdmo quiere que sean el final de sus dias y estar en un
estado de alerta, siempre que las medidas para el control de dolor

y sintomas los permitan (4).

12



El objetivo de los cuidados paliativos es ayudar a los pacientes
con una enfermedad grave a sentirse mejor. Se trata de prevenir
y/o tratar los sintomas y efectos secundarios de la enfermedad y
de los tratamientos, es decir, tratar problemas fisicos como rol
colaborador. No obstante, nuestra funcidn también es velar y
mediar en cuanto a problemas emocionales, sociales y espirituales,
ya que debemos ofrecer una atencion holistica, que hara sentirse

mejor al usuario y gozara de una mejor calidad de vida (3).

Los cuidados paliativos no aceleran ni retrasan el proceso,
pretenden que el enfermo esté consciente, con los sintomas
controlados, para que pueda discurrir sus Ultimos dias con
dignidad, en el lugar que él decida y rodeado de la gente querida
(14) (15).

Debemos procurar mantener la autonomia del paciente
permitiéndole participar activamente en la toma de decisiones

respecto a su estado de salud, tratamientos y respetarlas (8).

El cuidado de hospicio es el cuidado para el final de la vida,
cuando el pronodstico del enfermo es inferior a 6 meses. Estos
cuidados los ofrecen un equipo de profesionales de la salud, que
brindan con apoyo médico, psicoldogico y espiritual, con el objetivo
de ayudar a personas a morir en paz, comodos y dignamente, ya
sea en domicilio, centros de hospicio, hospitales o centros

especializados (16).
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Historia de los cuidados paliativos.

El origen de los cuidados paliativos nace con la palabra latina

A\Y

“Hospitium” que significo inicialmente “el sentimiento calido
experimentado por huésped y anfitrion”, mas tarde significo “el

lugar fisico donde este sentimiento se experimentaba” (17) (18).

Durante la Edad Media, en Roma, los hospicios fueron lugares de
acogida para peregrinos, que en multitud de ocasiones llegaban
gravemente enfermos o moribundos, donde se les obsequiaba con

refugio, comida y cuidados (17) (18).

El término hospicio, directamente vinculado y dirigido al cuidado de
moribundos, fue en Francia, en 1842, fundado por Madame Jeanne

Garnier como Hospicios o Calvarios (17) (18).

No obstante, el llamado “Movimiento de Hospicios Moderno” se
atribuye a la fundacion del St Christopher’s Hospice, en Londres, en
1967 (1) (17) (2), donde demostraron que un buen control de
sintomas, una adecuada comunicacion y el acompafiamiento
emocional, social y espiritual, logran mejorar significativamente la
calidad de vida de los enfermos terminales y sus familias. También
se realizd investigacidon, docencia y apoyo dirigido a familias. Su
fundadora, Cicely Saunders, considerada pionera en esta area (17)
(2). Su inspiracién fue su amor por un chico con una enfermedad

terminal, al morir inicié su proyecto (19).

En muchos paises anglosajones, los origenes de los cuidados tipo
Hospice se denominaron como “un tipo especial de cuidados,
disefiados para proporcionar bienestar o confort y soporte a los

III

pacientes y sus familias en las fases de una enfermedad termina

(1).
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La OMS incorpora oficialmente el concepto de Cuidados Paliativos
en 1980 (17) (18), pero no se inicia la actividad de la primera
unidad de cuidados paliativos en Espafna hasta diciembre del 1987,

en el hospital Santa Creu de Vic, en Barcelona (2).

En 1992 se funda SECPAL (Sociedad Espanola de Cuidados
Paliativos), que engloba un caracter multidisciplinar implicado en la

atencion paliativa (2).

Actualmente SECPAL/AECPAL, entre otras asociaciones,
manifiestan su descontento por la aun ausencia del reconocimiento
de cuidados paliativos a nivel de enfermeria como una
especialidad, ya que aseguran tener la singularidad de cuidados y
area de conocimientos especificos, que engloban a paciente y
familiares, con gran conexion con la medicina paliativa, Ila
psicologia y el trabajo social, ademas de la especializacidon de las

curas de enfermeria aplicadas a este tipo de paciente (14) (20).

Epidemiologia.

El Ministerio de Sanidad y Consumo registré6 datos en 2007 que
aseguran que el 25% de los ingresos hospitalarios en unidades de
agudos en Espafa corresponden a enfermos terminales, cuyo

prondstico de vida es inferior a un afo (2).

El estudio realizado en 2015, en Manacor (Mallorca), y publicado en
elsevier en 2016, “Deteccion de necesidad de atencién paliativa en
una unidad de hospitalizacién de agudos”, obtuvieron un resultado
de prevalencia de un 23.28% de pacientes que presentaron
criterios de atencién paliativa en una unidad de hospitalizacion de

agudos (5).
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Segun el Instituto Nacional de Estadistica (INE), el indice de
mortalidad en Catalufa en el afio 2014 fue de 61.319 personas,
siendo en Barcelona de 44.685 personas (6), donde el pico mas
elevado de muertes se produce entre los 85 y 89 afios con 9.330
personas (7), liderando las enfermedades oncoldgicas, vy
destacando las enfermedades cardio y cerebro vasculares,

respiratorias, renales, hepaticas, infecciosas, seniles y mentales (6)

(2).

En Espafia contamos con 275 recursos asistenciales de cuidados
paliativos en el 2016. En Catalufa se lidera el total de recursos de
cuidados paliativos, frente a cualquier otra comunidad auténoma
de Espafia, pues disponemos de 60 recursos, superando a la
Comunidad de Madrid, que disponen de 39 (21).

Estudios similares.

Existen diversos estudios con unos objetivos similares a los de este

proyecto.

La Universidad Complutense de Madrid realizé y publicé en 2014 un
estudio titulado “Creencias, actitudes y ansiedad ante la muerte en
un equipo de cuidados paliativos oncoldgicos”. Su principal objetivo
se centré en la vision y creencias sobre la muerte en los
profesionales de la salud, y como repercutia sobre el enfermo
paliativo. El resultado fue que tenian una alta tendencia a

considerar que es necesario ofrecer una atencion integral (22).

El estudio “Evaluacidon de las propiedades psicométricas del
cuestionario de Deteccion de Malestar Emocional (DME) en

pacientes oncoldgicos”, realizado por la Universidad Auténoma de

16



Barcelona, Bellaterra, en 2012, con la colaboracidon de cinco
hospitales Catalanes, se centré en demostrar la utilidad cinica del
cuestionario DEM en pacientes hospitalizados con cancer avanzado.
El resultado de este estudio es de gran interés para este proyecto,
pues se observd que el 58,3% de los pacientes diana, presentaban

un malestar emocional moderado o muy intenso (23).

En el dia a dia laboral también nos podemos encontrar con ciertas
barreras a la hora de atender a un paciente paliativo como
demuestran en el estudio “El derecho a morir con dignidad en un
hospital de agudos”, realizado en Malaga, en 2014. En él se
evidencia diversos obstaculos para garantizar los derechos de
enfermos en el proceso de morir y en el cumplimiento de los
profesionales e instituciones sanitarias, caracterizados por
dificultades propias del paciente y familiares, personal sanitario,
organizacion y por factores culturales. En la conclusion de este
estudio aseguran que se precisa mayor formacidon a nivel ético,
espiritual y antropoldégico para poder ofrecer mejor calidad

asistencial en estas situaciones (24).
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Metodologia.

Tipo de diseio.

Este estudio sera cualitativo de tipo fenomenoldgico hermenéutico
descriptivo transversal, pues estudia y describe el significado de la
experiencia vivida de un grupo de personas que estan atravesando
por una situacién de vida cotidiana similar, y que se recopilara la

informacion en una entrevista puntual semiestructurada (25) (26).

En este caso se pretende estudiar la experiencia de final de vida de
los pacientes y familiares que estan recibiendo cuidados paliativos,
en el HSIDM y sus sentimientos tras recibir los cuidados de

enfermeria.
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Participantes y muestreo.

El tipo de muestreo es intencional, ya que los sujetos no son
elegidos al azar, sino que son elegidos por cumplir con unas

condiciones concretas, en este caso que sean personas con:

1. Una enfermedad terminal avanzada.

2. Estén recibiendo cuidados paliativos.

3. Se encuentren ingresados en una unidad de agudos del
HSJIDM.

El nimero de participantes es orientativo; Se partird de un minimo
de 10 entrevistas a enfermos terminales”, 10 entrevistas a
familiares de ler o 2° grado de consanguinidad de dichos enfermos
y 12 a profesionales de enfermeria. Para un estudio cualitativo no
hay un numero concreto de participantes (27), pero si es
fundamental que el muestreo alcance la llamada “saturacion de
datos”, es decir, cuando hay suficiente informacion para replicar el
estudio y los datos empiecen a ser repetitivos y dejen de aportar
informacion novedosa (28). Este tipo de método obliga al
investigador a combinar el muestreo, la recopilacion de datos vy el
analisis de datos, para detectar el alcance de la saturacidon de
informacion (27). Las entrevistas dirigidas a pacientes, familiares y
profesionales de enfermeria seran totalmente voluntarias.
(Entrevistas de pacientes, familiares y enfermeros/as en ANEXO VI,
VII y VIII).
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Criterios de inclusion. Los participantes del estudio seran:

- Diez pacientes:

©)

©)

Adultos, mayores de 18afos.

Ingresados en una unidad de agudos del Hospital Sant
Joan de Déu de Martorell, durante el 2018.

Cuya estancia sea superior a siete dias, para poder
opinar con fundamento.

Que se encuentren en situacion de enfermedad
avanzada terminal, con un prondstico de vida inferior a
émeses.

Conscientes y orientados en las tres esferas, e
informados adecuadamente sobre su estado de salud

actual.

- Diez familiares:

o

O

Adultos.

Un familiar por cada paciente incluido en el estudio.

De primer o segundo grado de parentesco.

Que estén debidamente informados del estado de salud
actual del enfermo.

Que sean principales cuidadores de este.

- Doce profesionales de enfermeria del hospital Sant Joan

de Déu de Martorell de las unidades de:

o

Medicina interna = Dos enfermeros/as de cada turno
(mafiana, tarde y noche). Total: 6personas.

Cirugia = Un/a enfermero/a de cada turno. Total:
3personas.

Traumatologia = Un/a enfermero/a de cada turno.
Total: 3 personas.

Con un minimo de dos anos de experiencia laboral en

atencion hospitalaria de los servicios mencionados
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anteriormente, y con un minimo de un afio de
experiencia en personal de PADES, cuidados paliativos
o en alguna unidad en la que haya estado diariamente

en contacto con multiples pacientes terminales.

A cada uno de ellos se les realizara entrevistas en una sala o
habitacién de ambiente tranquilo e intimo, se utilizard una
grabadora para no perder informacidon y se les realizard preguntas
abiertas sobre la experiencia y sentimientos de este ingreso actual.
Se les respetara la confidencialidad de datos, segun las normas de
bioética, explicadas a continuacién en el apartado “consideraciones
éticas”. A todos ellos se les hara firmar una hoja de
confidencialidad de datos previa a la entrevista. (Confidencialidad

de datos pacientes, familiares y enfermeros/as ANEXO IV y V).

Criterios de exclusion:

- Pacientes:

o Menores de edad.

o Barrera idiomatica. (Que no hablen lengua catalana o
castellana)

o Con autonomia disminuida (Ignorancia, inmadurez o
incapacidad psiquica) (29).

o Con importantes problemas de duelo sobre su estado.
Inestables emocionalmente.

o Situacién de ultimos dias (SUD).

o Bajo sedaciéon o importante carga de opidceos y/o
hipnéticos.

o Desorientados en alguna de las tres esferas.

o Cuyo criterio de la enfermera responsable del enfermo

indique que pueda ser perjudicial la entrevista.
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Familiares:

Menores de edad.

Barrera idiomatica.

Con autonomia disminuida (Ignorancia, inmadurez o
incapacidad psiquica) (29).

Sin parentesco familiar (No amigos ni vecinos...)
Familiares de 3er o 49 grado.

Cuidadores puntuales.

Con importantes problemas de duelo sobre su estado.
Inestables emocionalmente.

Su familiar se encuentra en SUD.

Cuyo criterio de la enfermera responsable del enfermo

indique que pueda ser perjudicial la entrevista.

Enfermeros/as:

o Con una experiencia laboral inferior a dos afios en:

» Hospitalaria.

o Con experiencia laboral inferior a un ano en:

= PADES o cuidados paliativos.

o Cuya experiencia profesional sea en algun centro o

servicio en la que no haya estado en contacto con
pacientes terminales (Ex: Residencia, urgencias,
extrahospitalaria, servicios de pediatria,
maternidad,...), independientemente de su antigtedad

laboral.
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Técnica de recogida de datos.

Se contara con la aprobacion del estudio por parte de la direccién
del Hospital Sant Joan de Déu de Martorell (Solicitud ANEXO 1), de
la aprobacidn por parte del comité de ética CEIC (Solicitud ANEXO
IT) y con la colaboracion del equipo de UFFIS (Solicitud ANEXO III),
gue informaran de los pacientes que ingresen y sean tratados con
cuidados paliativos, para considerarlos como posibles candidatos
para el estudio. Se seguirdn a dichos paciente durante sus
primeros siete dias de ingreso, consultando su historia clinica, para
comprobar que cumplen con los criterios de inclusidon del estudio.
Se dispone de factibilidad y accesibilidad de Ilos grupos

seleccionados y escenario para desarrollarlo.

Se solicitara permiso a la enfermera referente antes de tener el
primer contacto con el paciente, para asegurar la intervencién en el
momento adecuado y correcto estado de este a nivel fisico y
emocional, para la realizaciéon de la entrevista. Tras el visto bueno
del profesional, se solicitard permiso al paciente y familiares para la
realizacién de la entrevista a él y a un miembro de la familia de
este, que ambos cumplan con los criterios de inclusién del estudio,
asegurando un ambiente intimo y tranquilo, a ser posible a solas
entrevistador y entrevistado, para no verse cohibido y/o limitado
en las respuestas. Todas las entrevistas son totalmente
voluntarias, tanto las de paciente, familiares y enfermeria
(Entrevistas ANEXOS VI, VII VIII), seran grabadas y que podria

durar unos 30 minutos aproximadamente.

Las entrevistas se realizardn con grabadora y utilizaremos notas de
campo durante las entrevistas para anotar aspectos que no puedan
guedar bien reflejados en la grabadora, como comunicacién no

verbal, interpretaciones, sentimientos del entrevistador, momentos
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de confusién,.. etc. Los entrevistadores deberdn mostrar
habilidades para poder sacarle provecho a la entrevista y una
actitud empatica, asertiva y de confianza para lograr que los

entrevistados se expresen libre y ampliamente.

Las entrevistas son semiestructuradas, no son cerradas, lo que
implica que podrd ser reconducida segun las respuestas del
entrevistado, para conseguir la maxima informacion relevante,
siguiendo la misma linea de preguntas. Se han redactado como
guion para acercarse a la realidad de la situacién, pero la intencién
es conseguir un dialogo abierto partiendo de la “Grand Tour
Question”, para finalmente lograr conocer la experiencia vy
sentimientos de cada grupo de participantes, sobretodo de

pacientes y familiares.

Tras la finalizacion de las entrevistas, a cada grupo de personas
(Enfermos, familiares de enfermos y profesionales de enfermeria),
ya transcritas, se dividiran por grupos los resultados e

interpretaremos los resultados.
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Analisis.

Se analizaran las tres entrevistas por separado, primero las de los
usuarios, seguidamente la de los familiares y finalmente la de los
profesionales de enfermeria. Se iran analizando conforme se vayan
realizando para tener las entrevistas recientes y no perder detalle.
Como ya se ha comentado anteriormente, este tipo de método
obliga al investigador a combinar el muestreo, la recopilacién de
datos y el analisis de datos, para detectar el alcance de la
saturacion de informacion. Se analizardn una por una
cuidadosamente, teniendo en cuenta la grabacion de voz, las notas
de campo vy, por supuesto, con el marco tedrico adquirido sobre el
tema. También se cuenta con la experiencia profesional del
entrevistador en cuidados paliativos y la pasién por este. Se
requerira la atencidon de dos analistas para no sugestionar o perder
informacion. Al finalizar cada entrevista realizaremos una reflexién
personal de cada una de ellas, que sera apartada para volver a

consultarla al finalizar los analisis de todas las entrevistas.

La transcripcion de datos de realizara en el software F4, para
finalmente ser introducidos en el programa informatico Atlas ti.
También se procedera a la realizacidn de graficos, para obtener los
datos de una manera mas visual, y poder extraer conclusiones
comparando los resultados de los pacientes y familiares con los de

enfermeria.

Una vez transcritos los datos se hara una inmersion de datos
releyendo y analizando datos a lo largo del tiempo, teniendo en
cuenta el lenguaje verbal y el no verbal, las grabaciones, los
sentimientos expresados, etc. Toda esta cantidad de informacion se
deberd identificar por temas, es decir, se codificaran frases

importantes, que se categorizaran por sentimientos y finalmente se
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identificaran por temas para poder realizar una recogida mas
organizada y visual, y asi realizar una buena interpretacién de los

datos obtenidos.

Cada paciente recibira personalmente la interpretaciéon del
entrevistador, para que apruebe y reconozca si esa interpretacion

ha reflejado lo que él expresd en la entrevista.

Criterios de rigor y validez.

Para una correcta veracidad de los datos obtenidos en las
entrevistas realizadas a diferentes tipos de colectivos, se utilizaran
aspectos de veracidad desde la perspectiva naturalista segun Guba

y Lincoln (30) (31), dentro de este aspecto hay:
La credibilidad:

Para que los resultados de un estudio sean creibles y veridicos para
los investigadores y las personas entrevistadas, tenemos que llevar

a cabo:

- El método de triangulacién de datos: método que utiliza
diferentes fuentes de datos para asi poder hacer
comparaciones y poder tener diferentes puntos de vista.

- La triangulacion de teorias: que utiliza diferentes
perspectivas para analizar un mismo fenémeno.

- La triangulacién de investigadores: La realizacidén del estudio
la llevan a término dos investigadoras con experiencia en el

tema, que realizaran el andlisis de datos, los interpretan.
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La transferibilidad:

Con este estudio se pretende ofrecer conocimientos necesarios a
los profesionales sanitarios sobre la atencidén al paciente terminal y
su familia, y realizar acciones protocolizadas y estandarizadas en

este contexto.
La dependencia:

El investigador debe procurar una relativa estabilidad en la
informacion que recoge y analiza, sin perder de vista que por la
naturaleza de la investigacidn cualitativa siempre tendra un cierto
grado de inestabilidad. Por eso, en este estudio, las investigadoras
haran un analisis exhaustivo de toda la informacion recogida en las
entrevistas realizadas. Si fuese necesario realizardn la entrevista
dias distintos a la misma persona, para asi poder tener datos

precisos y verdaderos.
La Confirmabilidad:

Para la confirmabilidad de este estudio es necesario el registro y
toda la documentacidon de las ideas que los investigadores han

tenido en relacion con el estudio realizado.

Los siguientes aspectos pueden ayudar a la confirmabilidad de este

estudio:

- Uso de mecanismos de grabacion.

- Analisis de transcripciéon exacta a las entrevistas de los
informantes.

- Describir los contextos fisicos, interpersonales y sociales en

el informe.

En este caso, para estar seguros de que los datos obtenidos son

ciertos al cien por cien, se realizard un resumen de cada entrevista
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realizada, para asi poderlas presentar a cada uno de los miembros
entrevistados y poder comentar las respuestas y resultados. Con
todo ello se sabra si el entrevistado, con sus respuestas
anteriormente realizadas, fueron bien o mal interpretadas y si se
entendid a la perfeccién lo que quiso expresar en el momento de la

entrevista.

De estos resultados se espera interpretar que necesidades, a nivel
holistico, no tienen cubiertos los pacientes y familiares en cuanto a
la atencion de enfermeria, y donde y como pueden mejorar los

cuidados de enfermeria.

Consideraciones éticas.

Por supuesto tendremos en cuenta los cuatro principios de la
bioética (29):

1) Beneficencia: Tan solo se realizard la entrevista con el
consentimiento del paciente y familiares, con preguntas
abiertas para que puedan expresarse libremente vy
respetando las preguntas que no quieran responder. Se
intentara maximizar el bienestar del paciente y familiares
durante la entrevista.

2) No maleficencia: No se forzarda ni presionard a ningun
candidato a participar en el estudio y tampoco se le
propondra a personas cuya situacién se prevea que pueda
influir negativamente hacia su persona.

3) Autonomia: Se respetara la decision de cada persona a
participar o no, a no responder o responder parcial o
totalmente a las preguntas, y a aceptar la respuesta que nos

ofrezca. No se realizara el estudio a personas que presenten
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autonomia disminuida, es decir, a personas que no puedan
comprender la participaciéon del estudio, por inmadurez o
incapacidad psiquica.
Se respetard la intimidad del paciente y la de sus familiares
en todo momento desde tres perspectivas; Como fendmeno
(factor socio-econdmico), como ideal (factor cultural) y como
derecho (factor politico-juridico) (32). La real academia de la
lengua Espafola ofrece su definicidn al concepto de intimidad
como “zona espiritual intima y reservada de una persona o
de un grupo, especialmente de una familia” (33). Las
entrevistas se realizaran siempre en un ambiente tranquilo,
acogedor y bajo un trato totalmente respetuoso.

4) Justicia: Las entrevistas seran las mismas para todos, sin
discriminaciones de ningun tipo, pero si se mostrara

flexibilidad, adaptandose a cada persona desde el respeto.

En todo momento se respetaran las leyes de confidencialidad de
datos personales, que para ello deberan firmar el
consentimiento para participar en el estudio y el de
confidencialidad y proteccién de datos, previamente aprobado
por el Comité de la Unién Catalana de Hospitales (CEIC) y por
parte del HSIDM (ANEXO III).
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Procedimiento del estudio.

Una vez finalizado el proyecto, se presentara y se solicitaran los

permisos correspondientes a:

Directiva de la Fundacién Hospital Sant Joan de Déu de
Martorell (ANEXO 1I). Este documento es una carta de
presentacion del proyecto, donde se realiza un breve
resumen y el objetivo que se pretende con este. Se adjunta
el proyecto con este documento.

Fundacié Unié Catalana d’Hospitals (CEIC). Comité de ética
(ANEXO II). Es necesaria la aceptacion por parte del comité
de bioética de Catalunya, pues ellos seran los que den el
visto bueno sobre si se respetan los principios basicos de
bioéticas.

Equipo UFFIS del HSIDM, para ofrecer la oportunidad de
estudiar a sus pacientes (ANEXO III). Es necesaria la
colaboracién por parte del departamento/ equipo UFFIS del
hospital, para asi facilitar informacién sobre el ingreso de
este tipo de pacientes, poder estudiar su estado fisico y
emocional durante siete dias y comprobar si cumplen con los

criterios de inclusion del estudio.

Una vez aprobado el proyecto, se decidira una fecha exacta del

inicio del estudio y se informara al personal de enfermeria de las

unidades de medicina interna, cirugia y traumatologia sobre este,

ya gue se cuenta con su colaboracidon y su opinidon en caso de tener

bajo su responsabilidad un posible candidato al estudio, y para

realizar la entrevista del personal de enfermeria. Las entrevistas al

personal de enfermeria seran totalmente voluntarias y altruistas,

ya que se deberadn realizar fuera del horario laboral, para no
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entorpecer la dindmica del profesional y la atencién a sus

pacientes.

Cuando se detecte un ingreso de paciente paliativo se revisara por
historia clinica y/o se consultara a la enferma referente para
asegurar que cumple con los criterios de inclusion del estudio. Si se
confirma, se realizara un seguimiento hasta el séptimo dia de
ingreso, para asegurar que mantiene criterios de inclusién y sera
cuando se podra realizar la entrevista. Asi mismo, se solicitara
opinién y permiso a la enfermera referente del paciente, para

asegurar que no sea un mal momento para realizarla.

Una vez atravesados y superados estos tramites, se acudira a la
habitacién del paciente, presentandose  adecuadamente,
informando sobre el estudio y solicitando permiso para llevar a
cabo la entrevista, informando que la conversacidon sera grabada.
Si acepta, se pedira que firme el consentimiento para realizar el
estudio y el de confidencialidad y proteccidon de datos (ANEXO 1V).
Este tipo de documento es necesario para asegurar la privacidad de
gue los datos personales obtenidos en dicha entrevista no seran
publicados. Se invitara a los acompafiantes a abandonar la
habitacién para crear un ambiente libre para expresarse. Tras la
realizacion de la entrevista sélo quedara agradecer su participacion
por ayudar a mejorar nuestra atencion hacia pacientes en su
misma condicion y ofrecer nuestra colaboracién en este proceso si

lo solicitase.

Si se encuentra en ese momento la oportunidad de realizar la
entrevista al familiar que cumpla con los criterios de inclusién, se le
invitara a realizarse en una sala tranquila y con las mismas
condiciones que las del enfermo (Firma de documentos de

consentimiento y confidencialidad de datos (ANEXO 1V), informar
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gue la entrevista sera grabada). Tras la realizacién de la entrevista,
se agradecerd la participacion y se le informara y pedira
autorizacién para recibir y por qué via la quiere recibir, la
transcripcion de su entrevista, para que confirme si la
interpretacion ha sido acertada y acorde con lo que él quiso
expresar en la entrevista. Si sigue ingresado, se le entregaria
personalmente. En el caso de que se encuentre en casa o en algun
otro centro, los investigadores acudirian personalmente para asi
preservar totalmente la confidencialidad de toda la informacion

recogida.

Lo mas adecuado y correcto realizar la entrevista al profesional/es
de enfermeria responsable de ese paciente. Asi pues se podria
solicitar consentimiento en ese momento y concertar una cita. El
profesional serd informado de las mismas condiciones que los
usuarios (Consentimientos (ANEXO V) y entrevista grabada) y se

agradecera su colaboracién.

En el caso de que cualquiera de los tres participantes no quisiera
participar, se agradeceria igualmente su atencién y se respetara su
decision, pues se entiende que es un proceso muy delicado y se

asume la posible negativa de los candidatos al estudio.

Los resultados de las entrevistas se dividiran por grupos, es decir,
por pacientes - familiares - enfermeria, y se analizaran
minuciosamente entre las dos analistas, para no sugestionar ni
perder informacion. Se contara con el soporte del marco tedrico,
las entrevistas grabadas y las notas de campo. Para el andlisis
estadistico se introducirdn los datos en el programa informatico
Atlas ti, se realizaran gréaficos de los resultados y se compararan
los tres resultados, pudiendo asi encontrarle relacion,

interpretaciones y conclusiones.
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Limitaciones.

Este tipo de estudio, puede no interesar a la direccion del hospital
Sant Joan de Deu de Martorell por varios motivos, si fuera asi se
intentaria negociar con la direccion pudiendo realizar cambios en
algunos puntos y apartados del proyecto presentado, para asi

poder hacer posible la realizacién del estudio.

Una de las limitaciones mas importantes que podria presentar este
proyecto, seria que los candidatos al estudio, tanto pacientes,
familiares como profesionales, no quisieran realizar las entrevistas
y se negasen a participar en el estudio. Si esto sucediera, el
entrevistador intentaria acercarse mas al paciente durante los siete
dias del periodo de observacion, con Vvisitas informales
presentandose como “profesional de seguimiento y apoyo en estas
situaciones” y asi poder establecer un vinculo de confianza
profesional - paciente, y llegar al objetivo en el cual el paciente

acceda a participar en el estudio propuesto.

Otra de las posibles limitaciones de este estudio, seria que el
paciente falleciera antes de obtener las conclusiones de la
entrevista realizada, si esto sucediera no se podria contrastar si la
interpretacion de la entrevista a ese paciente era exactamente lo
que quiso expresar, o en algunos puntos se interpreté de diferente

manera en la que él la quiso transmitir.

Por otro lado, las personas candidatas a la realizacidon del estudio,
deberdn estar bien informadas de los procedimientos a seguir,
objetivos del estudio, confidencialidad de datos, etc. También tener
el compromiso para la continuidad del estudio, dentro de las

limitaciones que pueda tener por su enfermedad.
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Se deberan recoger los datos correctamente, para evitar cualquier
error de transcripcion a la recogida de dichos datos. Se deben
revisar, como minimo, en dos ocasiones, de esta forma se podra

comprobar que los datos corresponden a las entrevistas realizadas.

Es necesario desarrollar las entrevistas en pacientes, familiares y

enfermeras que cumplan con los criterios de inclusién del estudio.

Recursos.

Para la realizacion de este estudio se necesitardan dos
investigadores, que gestionaran todo lo necesario con el Hospital
Sant Joan de Déu de Martorell para la aprobacién y ejecucion del

estudio planteado en este centro.

Por otro lado, seran las encargadas de informar de la ejecucion del
estudio en el hospital al personal, a los pacientes y familiares
candidatos al estudio, y de asegurar que los consentimientos

informados sean firmados para poder realizar las entrevistas.
Material necesario:

- Hojas de papel DinA-4 = 100 unidades.

- Impresora laser de tonner para poder imprimir los diferentes
documentos.

- Un archivador para asi poder guardar y ordenar todas las
entrevistas realizadas.

- Un ordenador para poder pasar toda la informacidon obtenida

con el programa software F4 y Atlas ti.

A continuacion dejamos una aproximacion del presupuesto

esperado.
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Presupuesto orientativo.
NO factura: 1
Fecha: 30.11.2016

Estudio: Impacto de la actuacion enfermera en el paciente

terminal adulto y sus familiares.

Cantidad Descripcién Precio por | Precio total

unidad

Pack de 500
1 pack unidades de 4.50 4.50 €
hojas DinA-4 €

Cartucho
1 unidad correspondiente 22€ 22€
a la impresora

laser utilizada

Archivador
2 unidades |tamano DinA-4 10 € 20€

TOTAL: 46.50 €

Este presupuesto se realiza de manera orientativa, ya que puede
presentar algunos cambios durante el periodo de este estudio
segun necesidad. Si esto ocurrieran, serian informados los

responsables implicados en la aprobacion de este estudio.
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Aplicabilidad.

A corto plazo:

La aplicabilidad a corto plazo de este proyecto realizado servira
para que el personal sanitario se forme y sensibilice con esta
atencidén y pueda realizarla con mayor calidad hacia este tipo de
enfermo, utilizando protocolos y escala de evaluacién y asi poder
satisfacer las necesidades que pueda tener el paciente terminal y

sus familiares este tipo de situacidn.

Por otro lado, con estos protocolos y escalas de evaluacion, el
personal sanitario que atiende a este colectivo de pacientes, podra
tener mas autonomia en el momento de decidir cualquier tipo de
intervencion protocolizada, para llegar al objetivo del bienestar del

paciente paliativo y sus familiares en todo momento.

A largo plazo:

La aplicabilidad a largo plazo de este proyecto, sera crear una linea
de investigacién futura y volver a aplicar este estudio transcurrido
un tiempo, para comprobar su eficiencia y satisfaccion del nuevo
protocolo instaurado a nivel del hospital, el personal y ,sobre todo,
del paciente y sus familiares. También se podrian instaurar este
protocolo en diferentes hospitales con caracteristicas similares al
Hospital Sant Joan de Deu de Martorell, es decir, que el personal
sanitario que trate con este tipo de pacientes siga las mismas
pautas que estén protocolizadas y poder estar al cien por cien
seguros de que estamos satisfaciendo al paciente en este tipo de

situacion.
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Plan de difusion.

Una vez realizado el estudio y obtenido los resultados, se realizara
un protocolo de actuacién hacia el paciente paliativo, donde
también se contemplaran actividades hacia los familiares, para
instaurarlo en el Hospital Sant Joan de Déu de Martorell, ya que es
donde se habra realizado el estudio, aunque no se descarta que
este protocolo pueda instaurarse en cualquier otro Hospital de

primer nivel.

Para dar a conocer este nuevo protocolo se realizardn sesiones
informativas dirigidas principalmente hacia el personal de
enfermeria y auxiliar de enfermeria de dicho Hospital, aunque
seran sesiones abiertas a cualquier miembro sanitario del centro
(médicos, técnicos,...), donde se mostraran los resultados del
estudio que justifiquen este protocolo. El gran objetivo en estas
sesiones, aparte de presentar el nuevo protocolo, es concienciar y
sensibilizar a los profesionales de enfermeria del gran papel que
representan todas sus actuaciones, con sus palabras y sus gestos
hacia el paciente paliativo y sus familiares, para que realicen sus

actividades con un trato y tacto especial.

También se pretende difundir este estudio por medio de
publicaciones en revistas como “Revista de enfermeria Rol” vy
revistas electronicas de investigacion en enfermeria como “Nure
Investigacidon”, y participar en algun congreso de asociaciones
como SECPAL o AECPAL, ofreciendo realizar una conferencia para

mostrar los resultados de este estudio.

En todas estas medidas de difusibn se contard con un soporte
visual en formato power point o prezi, y con un poster, que

elaboraran los responsables del estudio.
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Conclusiones.

El tema de este trabajo fue elegido gracias a nuestra experiencia
laboral como auxiliares de enfermeria en el &ambito de
hospitalizacién, ya que hemos tenido contacto continuo con
pacientes terminales y hemos podido presenciar situaciones en las
cuales creemos que los cuidados de enfermeria podrian mejorarse,
para conseguir una satisfaccion completa de los usuarios y
familiares. Otro de los motivos que nos impulsdé a realizar este
proyecto sobre este tema fue vivir una experiencia de enfermedad
y muerte cercana, y poder darnos cuenta la gran importancia que
puede significar una palabra o un gesto adecuado en el momento
oportuno. Todos somos susceptibles a vivir una muerte cercana o
la nuestra propia y se necesitan a profesionales cualificados para

que nos ayuden a digerir esta vivencia.

Este proyecto, ademas de ser el punto y final para conseguir
nuestro graduado universitario, ha sido una gran experiencia, tanto
por vernos capaces de realizarlo como por los conocimientos

obtenidos sobre el amplio campo del paciente terminal.

En este trabajo hemos podido distinguir las diferentes fases del
duelo por las que el paciente terminal y sus familiares deberian
progresar para poder afrontar la muerte. Estos presentan un
estado de hipersensibilidad, con lo que nuestros cuidados deben
realizarse con un mayor tacto y sensibilidad, empatizando vy
sabiendo detectar las diferentes necesidades que puedan surgirles
en cada momento durante el ingreso. El contacto y seguimiento
continuo que ofrece enfermeria al paciente, hace que seamos un
pilar fundamental para poder ayudarles a evolucionar en cada una
de las fases del duelo, hasta poder llegar a la aceptacidon de la

muerte, en la cual puedan experimentar la mejor version de ellos
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mismos, resolver asuntos pendientes a nivel emocional y espiritual,

y puedan morir en paz.

A nivel profesional, este proyecto nos ha aportado mucho
conocimiento, que ya como auxiliares estamos aplicando tan solo
un apice de estos, debido a nuestras limitaciones legales, y que en
nuestro futuro, como enfermeras, podremos desplegar este

abanico de conocimientos adquiridos.

A su vez, nos ha despertado una curiosidad sobre el tema que nos
impulsa a querer profundizar aun mas, hasta el punto de querer
realizar un master para especializarnos en este campo. Nos ilusiona
la idea de poder llevar a cabo este proyecto, obtener resultados y
poder cumplir con los objetivos establecidos y los planes de

difusion.

Como aportaciones personales nos ha resultado una experiencia
enriquecedora tanto la elaboracion del proyecto como indagar
sobre un tema, actualmente tan “tabu”, pero tan necesario e
imprescindible como son los cuidados paliativos. Ademas, tras
finalizar este proyecto, nos hemos sentido muy reconfortadas, ya
que para nosotras ha significado, a cierto nivel “rememorar” a
nuestros familiares cercanos fallecidos, los cuales han sido, como
hemos comentado anteriormente, un motivo por los que elegimos

realizar el proyecto sobre este tema.
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ANEXO I.

Carta de consentimiento para la realizacion del estudio al
“"Hospital Sant Joan de Déu de Martorell”

Con este documento nos dirigimos a ustedes, para poder
comunicarles e informarles del proyecto de investigacion sobre el
enfermo terminal y sus familiares, que se pretende llevar a cabo en

Su centro.
El objetivo general del proyecto es:

1. Conocer la experiencia y sentimientos de pacientes
terminales adultos y sus familiares de ler o 2° grado de
consanguinidad, hospitalizados en el hospital Sant Joan de
Déu de Martorell, en el ano 2018, con respecto a la atencién

de enfermeria que estan recibiendo en el ingreso actual.

Este proyecto puede ser de gran utilidad, ya que con las
conclusiones que se pretenden obtener con la realizacién de este,
se podra mejorar la atencion a los pacientes terminales y sus
familiares, formar y sensibilizar al personal enfermero para atender
en este tipo de situaciones y poder realizar un protocolo adecuado

para este tipo de enfermo.

Para llevar a cabo el estudio propuesto, es necesario su
consentimiento, asi poder acceder a estos colectivos, tanto

pacientes, familiares de pacientes y personal enfermero.

A continuacién de adjunto una copia del proyecto expuesto.
Gracias por su colaboracién.

Cynthia Rodriguez y Cristina Safas.

Martorell,..................... Junnrrrrerr——— (o [T del 20...
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ANEXO 1I1. MARTORELL

Solicitud de valoracion por parte del comité de ética. CEIC.

Nombre de los solicitantes:

Nosotras, Cynthia Rodriguez y Cristina Safas, estudiantes de
enfermeria de la Universidad FUB de Manresa y trabajadoras del
Hospital Fundacion Sant Joan de Déu de Martorell, exponemos
nuestro proyecto sobre “El impacto de la actuacidn de enfermeria
al paciente terminal y sus familiares”, un proyecto enfocado a
mejorar la atencion enfermera en el centro en el cual trabajamos
actualmente, con la finalidad de realizar un protocolo especifico

para este tipo de pacientes en esta situaciéon de final de vida.

Por este motivo presentamos este proyecto, que adjuntamos a

continuacién, al comité de ética para vuestra valoracion y asi poder

iniciarlo.

Firmado,

Investigadoras: Direccién Hospital:
Martorell,..................... Junnrnnrnnrnna deuee e, del 20...
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MARTORELL

Solicitud de colaboracion al departamento de UFFIS del

Hospital Sant Joan de Déu de Martorell.

Nosotras, Cynthia Rodriguez y Cristina Safas, estudiantes de
enfermeria de la Universidad FUB de Manresa y trabajadoras del
Hospital Fundacion Sant Joan de Déu de Martorell, exponemos
nuestro proyecto sobre “El impacto de la actuacidn de enfermeria
al paciente terminal y sus familiares”, un proyecto enfocado a
mejorar la atencién enfermera en el centro en el cual trabajamos
actualmente, con la finalidad de realizar un protocolo especifico

para este tipo de pacientes en esta situacion de final de vida.

Por este motivo nos dirigimos al departamento de UFFIS para pedir
su colaboracién en la entrada de pacientes con estas
caracteristicas, para asi poder empezar a realizar entrevistas y
poder recoger datos sobre experiencias y sentimientos percibidos

por estos pacientes terminales y sus familiares que los acompafan.

Muchas gracias por vuestra colaboracién.

Cynthia Rodriguez y Cristina Safias.

Martorell,..................... Jurnrnnrnnreaa deue e del 20...
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MARTORELL

Confidencialidad de datos al paciente y familiares.

Nombre del paciente:

El cumplimiento que establece la ley organica 15/1999 de 3 de
diciembre (34), pone en su conocimiento que el hecho de firmar
este documento implica el conocimiento de que los datos obtenidos
de la entrevista grabada seran para recoger informacién y asi
poder llevar a cabo el proyecto previsto sobre “El impacto de la
actuacion de enfermeria al paciente terminal y sus familiares”. Su
finalidad consiste en llegar a una conclusion y asi poder ofrecer
cuidados enfermeros de mayor calidad, pudiendo elaborar

protocolos estandarizados para este tipo de colectivo.

Por otro lado garantizamos que solo podran acceder a sus datos de
forma confidencial aquellas personas que estén involucradas en el

estudio.

Con este documento es informado que si en un futuro llega a ser
publicado este estudio, da su conformidad para llevar a cabo dicha

publicacion.

La persona firmante esta conforme en los apartados explicados
anteriormente y se comprometen a aplicar las medidas de

seguridad establecidas (confidencialidad de datos obtenidos).

Informado: Investigadores:

Martorell,..................... Junnrnnrnnraaa deuee e del 20...

50



HOSPITAL
IZEF @f}m&&
ANEXO V. MARTORELL

Confidencialidad de datos al trabajador.

Nombre del enfermero:

El cumplimiento que establece la ley organica 15/99 de 3 de
diciembre (34), pone en su conocimiento que el hecho de firmar
este documento implica el conocimiento de que los datos obtenidos
de la entrevista grabada seran para recoger informacién y asi
poder llevar a cabo el proyecto previsto sobre “El impacto de la
actuacion de enfermeria al paciente terminal y sus familiares”. Su
finalidad consiste en llegar a una conclusion y asi poder ofrecer
cuidados enfermeros de mayor calidad, pudiendo elaborar

protocolos estandarizados para este tipo de colectivo.

Por otro lado, garantizamos que se mantendra la confidencialidad
de datos personales, solo figurara la categoria profesional y la
unidad en que esta ejecutando su trabajo, y solo podran acceder a
sus datos de forma confidencial aquellas personas que estén

involucradas en el estudio.

Con este documento es informado que si en un futuro llega a ser
publicado este estudio, da su conformidad para llevar a cabo dicha

publicacion.

La persona firmante esta conforme en los apartados explicados
anteriormente y se compromete a aplicar las medidas de seguridad

establecidas (confidencialidad de datos obtenidos).

Informado: Investigadores:

Martorell,..................... Junnrnnrnnraaa deuee e del 20...
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Entrevista al paciente. MARTORELL

1. ¢Podria explicarme como se siente a nivel emocional, en este

momento, sobre esta situaciéon?

2. ¢{Sobre su experiencia en este ingreso, que cosas podria
explicarme sobre el trato recibido por el personal de

enfermeria?

3. ¢{Qué gesto por parte de enfermeria le resulta mas

gratificante?

4. {Como cree que estamos ayudando en este proceso a sus

familiares?
5. ¢Hay algun aspecto mas que le gustaria expresar?

Muchas gracias por su colaboracion.

Gracias a este estudio podremos ayudar y ofrecer mejor calidad
asistencial en pacientes y familiares que se encuentran en la

misma situacién que usted.
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MARTORELL
Entrevista al familiar.

1. ¢Podria explicarme cdmo se siente a nivel emocional, en este

momento, sobre la situacion de su familiar?

2. {¢Sobre su experiencia en este ingreso que cosas podria

explicarme sobre el trato por el personal de enfermeria?

3. ¢{Qué gesto por parte de enfermeria le resulta mas

gratificante hacia usted como familiar?

4. {Qué gesto por parte del personal de enfermeria hacia el

paciente le resulta mas gratificante?

5. éCo6mo cree que estamos ayudando en este proceso al

paciente?

6. ¢Hay algun aspecto mas que le gustaria expresar?

Muchas gracias por su colaboracion.

Gracias a este estudio pretendemos ayudar y ofrecer mejor calidad
asistencial en pacientes y familiares que se encuentran en la

misma situacién que usted.
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MARTORELL
Entrevistas enfermeros/as.

1. ¢Inicialmente que sentimientos le produce saber que en su
jornada laboral tendrd la responsabilidad de tener un

enfermo paliativo a su cargo?

2. ¢Como cree que se implica en el cuidado de este enfermo y

sus familiares?

3. ¢éCOmo realiza el soporte emocional y hacia a quién va

dirigido?

4. {Qué percepcion tiene usted de la atenciéon de enfermeria

hacia el paciente paliativo y sus familiares? (Autocritica)

5. ¢{Qué percepcion cree usted que tiene el enfermo y la familia

sobre enfermeria y los cuidados que realiza?

6. éCOmo cree usted que podria mejorar la atencion de

enfermeria hacia este colectivo de pacientes y familiares?

Muchas gracias por su colaboracion. Gracias a este estudio se
pretende ayudar y ofrecer mejor calidad asistencial en pacientes
terminales y sus familiares, ayudandolos a tener una muerte digna

y en paz.
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