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Hay un poema muy lindo que dice “Hemos venido a la tierra para perderlo
todo, como los arboles pierden las hojas en cada estacion y sacan fuerzas

de la raices desnudas de la tierra para que vuelvan a crecer hojas nuevas.”

Isabel Allende



FUB

. La conspiracié del silenci TEG
Jordina Basora
INFERMERIA

index
RESUIM L 3
ADSTIACT ... e e 4
1. INtroducCi® i JUSHIFICACIO ......uvveee i 5
2. Objectius de I'eStUAi.....uuuii i e 8
2.1. ODJECHIUS GENETAIS......ceiiiiiiiiiiiiiiiieeeeee e 8
2.2. ODJECtIUS ESPECITICS ...ieeiiieieii e 8
Y = ol (o 4 oSO PPTP P POPPPPPPI 9
3.1. LES CUIES PAI-IALIVES ... .ttt 9
3.1.1. Precedents NISTOMICS. ......coiiiiiiiiiiiiiee e 10
3.1.2. La unitat de cures pal-latives........cccooeeeiiiiiiiiiiii e, 12
3.1.3. El pacient termiNal ........coooeeeiiiiiiiiiee e 13
3.1.4. La familia a la unitat de cures pal-liatives.............ccovvvviiiiieni e, 15
3.1.5. La infermera de cures pal-llatives .............oiiieeiiiiiiiiceicee e, 15
3.2. La conspiracio del SIENCI..........cooiiiiiiiiiiiii e 17
3.2.1. L’ética de la cCOmMUNICACIO ........cceeeeeeeeeeeeeeeeee e 19
3.3. Vivencies i percepcions d’infermeria davant1la CS ..............cccco oo 20
3.3.1. Opinions, actituds i sensacions del personal d’infermeria ...................... 21
3.3.2. Dificultats que experimenta el personal d’infermeria.................cccovvvveen. 22
3.3.3. Métodes i estratégies d’afrontament del personal d’infermeria............... 23
/Y (= (oo [o] (oo |- AU UPRPPPPRPRIN 25
o I T TU RS [T [ =T SRR 25
A - 1 1o ] 0 T= 1 | R 25
G T V(011 1= o [P R TR 27
4.4. Técniques de recollida de dades............uuueiiiiieiiiiiiiiiiiiieee e 28
441, L°entrevista ... 28




FUB

. La conspiracié del silenci TEG

Jordina Basora

INFERMERIA

N \\ o) (=230 [T o= 1] o F P 29
4.4.3. ODSEIVACIO. ....ccciiiiiiiiieii et 30
444, Grup fOCAl .....ccooiiiiiiii 30
4.5. ANAliSi de 1S dAUES ......cooiiiiiieiiie e 31
4.5.1. Preparacio de €S dades .........ccuuuiiiiiiiiiiiiiiiieeee e 31
4.5.2. IMmersio de 185 dadesS........oooiiiiiiiiiiiie e 31
4.5.3. ReducCiO de €S dades..........ccouuiiiiiiiiiiii e 31
4.5.4. Analisi de les dades: COdIfICACIO. ..........ccuuiiimiriiiiiiieieiiee e 32
4.5.5. Interpretacio de 16S dades........cceeiiiiiiiieiiiicce e 33
4.5.6. Criteris de rigor i ValideSa.........ccoiiieiiiiiiiiiee e 33
4.6. Consideracions etiques i legals .........cccceeiiiieiiiiiiiiiii e 35
4.7. Procediment de I'eStudi.............uuuuuimiiiiiiiiiiiiii e 37
5. Limitacions de 'eStudi.........ccoooeeeieeeeee e 38
B. RECUISOS ..ottt ettt e e e e e et e e e et e e e e e e et e e nnnr e e e eeaeas 39
7. Cronograma de 'eStUdi........ccooeeeeeieee e 42
8. Aplicabilitat i utilitat practica dels resultats ............ccccoeeeiiiiiiiiiiiin e, 45
9. Pla d@ AIfUSIO ....ceeeeiiteee et 47
10. ConCIUSIONS el PrOJECIE ....uuui e 48
11, BiblOQrafia....cccuuueeiieeiiieece e 50
L2, ANNEXES. ...ttt ettt et 54




FUB
I

INFERMERIA

La conspiracio del silenci

) TFG
Jordina Basora

Resum

Introduccié: La comunicacid al final de la vida entre pacient terminal, familiars i
professionals de la salut és complicada. La mort, el dol i les pérdues son dificils de
suportar, tant a nivell personal com professional. La conspiracié o pacte del silenci,
entesa com l'acord implicit o explicit d’alterar la informacié al pacient amb I'objectiu
d’ocultar-li el diagnostic i/o pronostic i/o gravetat de la situacié, és en 'ambit de les
cures pal-liatives un fenomen que es déna amb fregliencia. Aquest fet comporta un
pitjor afrontament davant la mort, pel que el personal sanitari, i especialment les
infermeres, juguen un paper importantissim en aquestes situacions. Vetllar pel
confort i benestar dels pacients en fase terminal que viuen aquest fenomen per part
dels seus familiars és un repte al que s’enfronta la infermeria. Objectiu: Analitzar i
interpretar les vivéncies i percepcions de les infermeres d'una unitat de cures
pal-liatives i coneixer les estrategies d’afrontament que utilitzen envers les situacions
de conspiracio del silenci que viuen els pacients ingressats. Disseny: Estudi qualitatiu
amb enfocament fenomenologic descriptiu. Recollida de dades mitjangant I'entrevista
semiestructurada audiogravades, notes de camp i I'observacio de linvestigador.
Poblacio d’estudi: Infermeres de la unitat de cures pal-liatives de I'Hospital Sant
Andreu de Manresa. Elecci6 dels participants de forma intencional, fins acomplir la
saturacio de la informacié. Analisi de contingut: Codificacio i triangulacié de tecnigues

de recollida de dades.

Paraules clau

Cures pal-liatives; Pacte del silenci; Conspiracié del silenci; Final de la vida;

Infermeria; Vivéncies i percepcions.
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Abstract

Introduction: The communication at the end of life between terminally ill patients,
families and health professionals is complicated. The death, mourning and losses are
hard to bear, both personally and professionally. The conspiracy or pact of silence,
understood as implicit or explicit agreement to alter patient information in order to
conceal the diagnosis and/or prognosis and/or severity of the situation, it’s in the field
of palliative care a phenomenon occurs frequently. This fact leads a worse
confrontation in front the death, so health workers, especially nurses, take an
important role in these situations. Ensuring comfort and wellbeing of terminally
patients living this phenomenon by their relatives is a challenge facing nursing.
Objective: Analyse and interpret the experiences and perceptions of nurses in
palliative care unit and know the coping strategies used in situations of conspiracy of
silence that living hospitalized patients. Design: Descriptive qualitative study with
phenomenological approach. Collecting data using audio recorded semi-structured
interview, field notes and observation of the researcher. Study population: Nurses of
the palliative care unit of the Hospital Sant Andreu of Manresa. Selection of
participants intentionally, to achieve saturation of information. Content analysis:
Coding and triangulation of techniques of data collection.

Kev words

Palliative care; Pact of silence; Conspiracy of silence; End of life; Nursing;

Experiences and perceptions.
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1. Introduccio i justificacio

La malaltia, i especialment la que causa la mort, segueix sent un tema tabu de la
societat occidental. L’actitud que adopta I'ésser huma davant un final de vida proxim,
ja sigui propi o alié, ha anat variant al llarg dels segles. Avui, no solament persisteix
la por i el temor a la mort, sind que la tendéncia és evitar-la i defugir-la. Ens trobem

en una societat que rebutja la mort i tot el que la recorda®@®®),

Aquest fet influeix enormement sobre la comunicacio entre els malalts que es troben
en fase terminal i els qui I'envolten. La informacié de males noticies i el maneig de
situacions complicades sovint provoca desavinences en quant a I'aportacié de la
informacié en questio entre el malalt i els membres que hi intervenen, ja siguin els
seus familiars o bé I'equip assistencial que I'atén. Aquest desacord esdevé, en moltes

ocasions, el que anomenem conspiracié del silenci (CS)@®,

La CS o pacte del silenci es coneix com I'acord implicit o explicit d’alterar la informacio
al pacient per part dels familiars, amics i/o professionals sanitaris, amb I'objectiu

d’ocultar-li el diagnostic i/o pronostic i/o gravetat de la situacigW@®E)E),

Estudis nacionals realitzats durant la ultima década afirmen que la CS apareix entre
el 61-79% dels pacients en situacio pal-liativa®®®, La causa més comu pel que es
dona aquest fenomen, entre d’altres, prové de la creenca que revelar un mal
diagnostic i/o prondstic a pacients en situacio terminal els causa més sofriment del
que puguin tenir, sense valorar les possibles alteracions emocionals i psicosocials
que aix0 pot generar-li al propi malalt, com ara sentiments de soledat, incomunicacio,

aillament o sensacié de falta de comprensié®®,

Aixi, per les caracteristiques que la fonamenten, la CS es dona sovint en les unitats
de cures pal-liatives (CP). Es tracta de serveis d’hospitalitzacié —ubicats en hospitals
d’aguts, especifics 0 en sociosanitaris— destinats a malalts en situacid6 de malaltia
avancada o en procés de final de vida que precisen de l'atencié d'un equip
multidisciplinari. El control de simptomes i el suport psicoemocional a la persona i als
seus familiars s6n els objectius principals que tenen aquestes unitats. Ara bé, quan
apareix una situacio d’'incomunicacié o CS, aquests objectius poden veure’s alterats

en el seu abordatge®9(b,
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Per aquesta rag, els professionals sanitaris de les unitats de CP, i especialment les
infermeres, juguen un paper importantissim en aquestes situacions. Vetllar pel
confort i benestar dels pacients en fase terminal que viuen la CS per part dels seus

familiars és un repte al que s’enfronta la infermeria*?.

En aquest estudi, el que es pretén és analitzar i interpretar les vivéncies i percepcions
de les infermeres d’una unitat de CP, concretament la de I'Hospital Sant Andreu de
Manresa, envers I'experiéncia que tenen en situacions de CS, per tal de conéixer les
estrategies i els metodes d’afrontament que utilitzen els professionals en aquest

camp.

La idea d’aquest projecte d’investigacio neix de la propia experiéncia professional en
la mateixa unitat de CP de I'Hospital de Sant Andreu, durant 'estiu del 2015. El fet
d’haver presenciat situacions de CS en les que s’hi han vist implicades persones amb
qui vaig crear un vincle de gran intimitat i confianga, em va fer reflexionar sobre la
realitat del problema. Realment, la vivéncia d’aquestes situacions em provocava una
absoluta incomoditat, fins el punt d’evitar dialegs amb el pacient o els familiars que

poguessin portar a desvelar la realitat ocultada.

Sovint se’'m plantejaven diverses questions: com he d’actuar com a professional
davant d’'un dilema d’aquesta envergadura?; és étic contribuir a la decisié dels
familiars en ocultar la informacié al pacient terminal?; fins a quin punt pot dificultar la
relacio assistencial amb el pacient?; es pot aconseguir un maxim de benestar i confort

a la persona que viu el fenomen de la CS?.

L’interés que tenia sobre el tema en questid, bé per la dificultat que em causava a
nivell professional i I'elevada incidéncia de casos que continuen havent-hi malgrat els
estudis existents en la matéria, em va portar a la decisié de realitzar aquest projecte,
ja que en la cerca que he fet préviament, cap de les investigacions feia referéncia als
meétodes que utilitzen les infermeres per fer front a situacions en que es viu la CS.
D’altra banda, penso que el fet que existeixi un document on s’hi reuneixin
experiéncies de diversos professionals en aquest ambit pot ser profitds per tothom
qui viu situacions similars o que és susceptibles a viure’n: saber les opinions,
sentiments i emocions que experimenten altres professionals que es troben davant
d’aquest fenomen, conéixer noves estratégies d’afrontament i comparar-les amb les
que utilitza un mateix, o el simple fet de descobrir la realitat des d’altres veus i/o

perspectives pot ser una font d’autoajuda per al propi professional.
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Considero, també, que sempre és una bona eleccié optar per la investigaci6 de
problematiques amb poc resso, com ho és I'ocultacio i la negacié de la mort en la

societat en que vivim.

Per tot aixd, crec que un projecte d’aquestes caracteristiques pot ésser molt
beneficids i de gran utilitat per a les infermeres d’'una unitat com és la de CP de
I'Hospital de Sant Andreu de Manresa, i en general a tota la infermeria que es dedica

a aquest tipus de cures.

A més a més, 'ambit de les CP és un dels camps de la infermeria que més curiositat
em crea a I'hora de seguir formant-me en un futur, i en el que m’agradaria
desenvolupar-me com a professional. Trobo fascinant el poder cuidar en etapes de
la vida tant naturals com el néixer i el morir, i el fet que la mort encara es consideri
un tabu en la nostra societat, crec que evidencia la necessitat de seguir

desenvolupant el rol de les infermeres en el terreny de les CP.
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2. Objectius de I'estudi

2.1. Objectius generals

Analitzar i interpretar les vivencies i percepcions del personal d’infermeria de la unitat
de cures pal-liatives de I'Hospital Sant Andreu de Manresa envers I'experiéncia que
tenen en situacions en que es dbéna el pacte del silenci, durant el curs 2015/16
(setembre 2015 — setembre 2016).

Coneixer les estrategies d’afrontament que utilitzen les infermeres de la unitat de
cures pal-liatives de I’'Hospital Sant Andreu de Manresa en situacions en que es déna

el pacte del silenci, durant el curs 2015/16 (setembre 2015 — setembre 2016).

2.2. Objectius especifics

Indagar sobre la opinié que té al respecte el personal d’'infermeria de la unitat de

cures pal-liatives de I'Hospital Sant Andreu de Manresa sobre el pacte el silenci.

Explorar els sentiments i emocions que genera una situacié de conspiracio del silenci
sobre els professionals d’infermeria de la unitat de cures pal-liatives de I'Hospital Sant

Andreu de Manresa.

Identificar els obstacles que experimenta el personal d’infermeria de la unitat de cures

pal-liatives de I'Hospital Sant Andreu de Manresa en una situacié de pacte de silenci.

Descriure els metodes que utilitzen les infermeres de la unitat de cures pal-liatives de
I'Hospital Sant Andreu de Manresa per fer front a situacions en que es doni la

conspiracio del silenci.
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3. Marc teoric

3.1. Les cures pal-liatives

Les cures pal-liatives es defineixen com I'enfocament que millora la qualitat de vida
dels pacients i els seus familiars que s’enfronten a problemes associats amb malalties
terminals a través de la prevencié i alleujament del sofriment, mitjancant la rapida
identificacié i correcta valoracié, tractament del dolor i altres problemes fisics,
psicologics i espirituals (OMS, 2007)®M O34,

Les CP consideren el morir com un procés natural de la vida®®. Pretenen donar una
resposta professional, cientifica, humana i coordinada a les necessitats del pacient
en situacio terminal, a la seva familia i/o persones cuidadores, proporcionant-los-hi
una atencié integral, individualitzada i continua®®®3), Sén un tipus de cures
dissenyades essencialment per proporcionar benestar, confort i suport al pacient i al
col-lectiu que I'envolta. Les CP no acceleren ni detenen el procés de morir; solament
procuren i promouen l'autonomia i la dignitat de la persona durant la fase final de la
vida. S6n un dret que tenen aquelles persones que es troben en una fase de final de

vida, com també aquelles qui formen el seu entorn®®,

Des de la perspectiva d’infermeria, les CP entronquen directament amb les
concepcions més avancades de la professid; no es centren en la malaltia, siné en la
propia persona, com tampoc en “curar”, siné en “cuidar’®). Les decisions i mesures
terapéutiques a adoptar han de ser discutides amb el pacient i la seva familia,
considerant-los com a part activa del procés, i no només com a receptors de les

cures®d,

Aixi, considerem les CP com un model interactiu triadic, és a dir, un model en el que
tots els qui interactuen en el procés de final de vida tenen una gran importancia, des
del pacient terminal, com els seus familiars, fins els membres que componen I'equip

sanitari, per tal d’assolir els objectius que fonamenten aquest tipus de cures®,

Ara bé, si ens endinsem en la historia de les CP veiem que aquesta concepcio ha
experimentat un gran canvi i evolucio en les Ultimes décades, que s’explica al punt

seguent i queda resumit en la Taula 1 (veure en ’Annex 1).
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3.1.1. Precedents historics

Al llarg de la historia d’Occident, I'actitud de 'home davant la mort no ha estat sempre
la mateixa. Antigament no es considerava étic tractar el malalt durant el procés de la
mort. Al segle IV a.C, els sanitaris de I'época temien fer-ho degut a la creenca que
existia en aquell moment de ser castigats i perdre els seus béns per desafiar les lleis
de la naturalesa. A partir de la propagacio del cristianisme, s’establi la necessitat
d’ajudar al moribund que s’enfronta a una mort proxima. A Europa, al segle IV,
aparegueren institucions cristianes inspirades en els principis de caritat evangélica,
a les gque se les va anomenar hospitals i hospicis®®®,

La paraula hospici, aixi com la d’hospital, prové etimologicament del llati “hospes”,
gue, en els seus origens, es referia un lloc de repos i a la costum de donar acollida
als pelegrins (hostal, hoste), el que ara es tendeix a designar al lloc per aquells qui
necessiten pau i una atencié especial en l'ultima etapa de la vida®®?),

L’auge dels hospicis, pero, arriba a 'Edat Mitjana. Es tractava de construccions
situades prop de les rutes més transitades, en les que es rebien tot tipus persones
necessitades que arribaven des de qualsevol indret del mén: viatgers, orfes,
peregrins, etc., als qui se’ls proporcionava allotiament i menjar. Curar-los era,
ldbgicament, el principal objectiu. Lamentablement, perd, molts morien sense remei, i

se'ls cuidava fins la seva mort, posant especial @mfasi en el seu benestar@3(5),

No fou fins a mitjans del segle XIX, quan Madame Jeanne Garnier funda el 1842 a
Lyon, Franca, la primera institucio que emprava el terme d’hospici («Damas de
Calvaire»), referint-se amb aquest a les cures dels malalts en situacié terminal.
Paral-lelament, a la ciutat de Dublin, la monja irlandesa Mary Aikenhead fundava I'any
1879 un centre per cuidar els malalts incurables: «Our Lady’s Hospice». Més tard,
aguesta mateixa ordre religiosa obri una casa similar a la ciutat de Londres, el «St.
Joseph’s Hospice», que segueix atenent en lactualitat pacients amb malalties

croniques i en fase terminal@@3),

Posteriorment, a la década dels 50, I'establiment de la Fundacié Marie Curie al Regne
Unit suposa un important aveng en I'atencié dels pacients amb malalties en fase

terminal, sobretot en el terreny de I'atencié domiciliaria®®?,

10

~—~
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A Londres obrien també les portes hospicis per atendre
malalts de tuberculosis, SIDA, oncologics i altres
malalties terminals. En un d’ells, «St. Luke’s Home for
the Dying Poor», hi treballa una infermera voluntaria,
Cicely Saunders, qui anys més tard fou considerada la

pionera de I'era moderna de les cures pal-liatives.

Cicely Saunders orienta el seu treball professional cap
a la cerca de solucions especifiques pels requeriments

dels pacients en aquesta fase, establint les bases de

les CP que coneixem a dia d’avui®®?,

Il-lustraci6 1: Dra. Cicely

Saunders, I'any 1974.

Extreta de la web Archives of Dame Cicely Saunders. Disponible a: https://cicelysaundersarchive.wordpress.com

Sens dubte, el vertader desenvolupament i
impuls dels hospicis es produi el 1967 amb la '
inauguraci6 del «St. Christopher Hospice», dirigit = | | L ||
per Saunders, que segueix sent actualment un .
dels centres de referéncia més importants del

mon en l'atencid, investigacid i docéncia dels

acients en fase terminal@@3)15), % Py *~ T —
P R O s N

Aixi, es considera que les cures pal-liatives o '''ustracio 2: Hospital St. Christopher

. . . Hospice I'any 1970.
cures de tipus Hosplce, com es denominaven en

molts paisos anglosaxons en els seus origens, | EXtreta de la web Archives of Dame

Cicely  Saunders. Disponible  a:
el desenvolupament dels moderns centres es _ o
https://cicelysaundersarchive.files.wordp

deuen al treball de Saunders, concepcid que t& .
lloc a Londres a la década dels anys

seixanta@(319),

A Espanya, la primera unitat de CP va ser creada 'any 1985 pel Dr. Sanz Ortiz a
I'Hospital Universitari Marqués de Valdecilla de Santander, inclosa a la seccio
d’Oncologia Médica@®3),
Pel que fa a Catalunya, fou el Dr. Porta qui, el 1987, crea la primera unitat de CP a
I'Hospital de la Creu Roja de Lleida, malgrat ja existia des de feia un any el primer
programa de cures pal-liatives amb un equip d’atencié domiciliaria a 'Hospital de

Santa Creu de Vic, dirigit pels doctors Gémez Batiste i Jordi Roca@®3(7),

11
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Durant la década dels 90 s’inauguraren diverses unitats de CP per tot el pais. EI 1992
es crea la Societat Espanyola de Cures Pal-liatives (SECPAL), amb la finalitat
d’impulsar les CP a nivell nacional i com a nexe d’'unié de tots els professionals que

treballen en I'ambit de I'atencio al final de la vida®®9),

3.1.2. La unitat de cures pal-liatives

Quan les cures del pacient terminal a casa ja no son possibles, ja sigui per claudicacio
de la familia, la dificultat en el control de simptomes, per altres complicacions o bé a
peticié del propi pacient, existeixen unitats assistencials per fer front a situacions

d’aquest tipus; parlem, doncs, d’'una unitat de cures pal-liatives®?,

Son serveis d’hospitalitzacio especifiques de CP, ateses per un equip
multidisciplinari, destinats a malalts en situacié de malaltia avancada o en procés de
final de vida que necessiten tractaments continuats en régim d’hospitalitzacié. El
control de simptomes i el suport emocional a la persona i a la seva familia s6n també
objectius que tenen aquestes unitats. Es poden ubicar en hospitals d’aguts,
especifics 0 en sociosanitaris. Amb frequencia, aquestes unitats realitzen també

tasques d’equip de suport hospitalari o de consulta externa9®d),

Tot i ser unitats tant de mitja o llarga estada com d’aguts, els pacients que hi
ingressen solen ser pacients amb una esperanca de vida que no supera els 6 mesos.
La patologia predominant és l'oncologica. En aquestes es pretén un entorn
agradable, tranquil i cuidat, amb colors i decoraci6é suau, per tal de proporcionar un

clima agradable tant pels pacients com els seus familiars®?,

A les unitats de CP les visites no solen estar restringides (exceptuant quan és per
peticié del propi pacient i/o familia), ni tant sols pels nens, on els familiars poden
romandre-hi les 24 hores del dia, respectant en tot moment el benestar del pacient.
Aquests, a meés, disposen d’espais exclusius per a ells, com ara sales de descans i

cuina”,

Totes les caracteristiques esmentades fins ara que reuneixen les unitats de cures
pal-liatives encaixen a la perfecci6 amb la unitat escollida on es desenvolupara
l'estudi en questid: la unitat de CP de I’'Hospital de Sant Andreu de Manresa

(ampliacio de l'explicacio a I'apartat 4.2 del projecte).
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3.1.3. El pacient terminal

El pacient de cures pal-liatives és el que esta en situacié terminal, és a dir, amb
preséncia d’una malaltia avancada, incurable i progressiva, sense possibilitats
raonables de resposta al tractament especific que curi o estabilitzi la malaltia, amb
abséncia de perspectiva de recuperacio i amb prondstic de vida limitat (inferior a 6
mesos), el qual pateix simptomes multifactorials, intensos i canviants, que provoguen
un gran impacte emocional al mateix malalt, a la familia i a I'equip terapédutic,

relacionat amb la preséncia explicita 0 no de la mort®MEHABA7),

Avui dia, amb 'aveng de la ciéncia i les practiques de la salut, és cada cop més dificil
identificar la fase terminal de les diverses malalties que la poden causar. La valoracio
gue cal fer per definir-les no compte solament amb la incurabilitat, la progressio de la
patologia en qiestié i les expectatives limitades de vida, sind que també contempla
altres factors que poden ajudar als professionals a identificar aquesta fase, i aixi
preveure les necessitats del pacient (veure Figura 1 de 'Annex 2): la limitacié de la
funcionalitat, el deteriorament important de I'estat mental, la rapida progressio de la
malaltia, l'alteracié de la ingesta (sovint veient-se disminuida), un gran nombre
d’hospitalitzacions prévies i la comorbiditat poden ser aspectes que indiquin la

imminéncia de la fase terminal®”.

Ara bé, existeixen models evolutius de la fase final de vida que es relacionen
directament amb la patologia que les causa i que, probablement, acabara causant la
mort a la persona®®®_A continuacié es descriuen els tres models més comuns de

malaltia terminal a la nostra societat en les Ultimes décades (Figura 2).

Trajectories dels models evolutius de les malalties terminals

Limitacions a llarg termini amb

Curt periode de decadéncia > G R |
greus episodis intermitents

Davallada perllongada

IS
=
IS
c
9
o
c
=
LL

Figura 2: Trajectories dels models evolutius de les malalties terminals més freqiients a la nostra societat(*6)18),
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El primer model, denominat “model de tobogan”, és aquell causat per una malaltia
aguda que provoca la mort en un curt periode de temps, com poden ésser els
processos oncologics. Seguidament, trobem el “model de crisis”, causat per greus
episodis intermitents (deguts, majoritariament, per un incompliment terapeutic o
incapacitat per detectar les fases inicials de les complicacions que provoquen la
malaltia), sovint provocant una mort imprevisible i inesperada, tipic dels pacients amb
malalties terminals IOCA (Insuficiéncia Organica Cronica Avangada). Per ultim, el
“model durador’ és aquell propi dels malalts pluripatologics, dependents i amb
deteriorament cognitiu, caracteritzat per una davallada lenta i perllongada, tipic dels

malalts geriatrics. Aquest correspon, en la majoria dels casos, a deméncies61®),

Tot i I'existéncia d’aquests models, no hi ha cap definici6 que ens indiqui amb
exactitud I'evolucié de la patologia del malalt, com tampoc de les caracteristiques de

I'evolucio en qliestio®).

Respecte la incidencia dels simptomes que apareixen en la fase final de la vida, la
majoria d’autors reconeixen, d’entre els més comuns, el dolor, I'asténia, I'anoréxia, la
dispnea i/o tos, les nausees i vomits, les alteracions del ritme intestinal, I'ansietat i la
depressio. Tot i aixi, cada persona és Unica i diferent, pel que el malalt no presenta
forcosament cadascun dels simptomes esmentats, com tampoc els viu i els sent de
la mateixa manera. Ara bé, tots ells tenen un factor en comd, i és el sofriment que

generen en la persona que els pateix®(®),

El sofriment és un dels pilars que fonamenten una situacio de final de vida, sofriment

que és alhora fisic, psicologic, social i espiritual.

Una de les tasques dels professionals sanitaris és alleugerir i procurar evitar aquest
sofriment, sigui quina sigui la causa. En quan al patiment psicologic, trobem varis
factors que poden contribuir-hi, com és l'alt grau de dependéncia que adquireix el
malalt, la pérdua de I'autoestima i situacions complexes d’'incomunicacié, com és el

pacte del silenci®).
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3.1.4. La familia a la unitat de cures pal-liatives

Un dels aspectes fonamentals a I'hora de tractar un malalt pal-liatiu en situacié

terminal, i com ja s’ha comentat en la introduccié a les CP, és el seu entorn familiar.

Entenem per familia la unié de persones que comparteixen un projecte vital
d’existencia en comu durador, en el que es generen forts sentiments de pertinencia
al grup en questio, existeix un compromis personal entre els seus membres i

S’estableixen intenses relacions d’intimitat, reciprocitat i dependencia™®,

La familia és una part essencial de 'atencio total que el pacient malalt necessita, un
element actiu en el procés terapeutic. Els seus membres sén al mateix temps
cuidadors i receptors de les cures, pel que seran considerats col-laboradors i
beneficiaris. De la mateixa manera que el malalt va passant per una série d’etapes
d’adaptacid, els familiars solen experimentar un procés analeg i no menys dur i/o

complicat, que comporta, a més a més, una situacio de crisis en I'estabilitat familiar®.

Les respostes de la familia davant aquesta situacié dependran d’altres factors, de
I'estructura prévia de funcionament, de les experiéncies acumulades d’afrontament a
esdeveniments importants i d’'una série de mites, creences i tradicions que es
desenvoluparan i establiran en el temps historic que els ha tocat viure. Sens dubte,
pero, la reaccio del sistema familiar davant la comunicacié del diagnostic i/o pronostic

comporta ansietat i tristesa®.

La malaltia, la discapacitat i la mort sGn experiéncies universals que posen a les
families davant un dels majors desafiaments de la vida. Quan el pacient entra en la
fase terminal, la familia viu encara més estrés, ansietat, angoixa i sentiments
ambivalents, pel que, freqlientment, s’acreixen les dificultats en la comunicacid, en

les relacions i en el funcionament propi de cada una d’elles®®),

3.1.5. Lainfermera de cures pal-liatives

Malgrat el fet que alleugerir el sofriment i ajudar a morir sigui una part important de
les cures d’infermeria, aquesta és una missio dificil de complir per als professionals,
ja que requereix una gran preparacioé i educacié en aquest camp. Tot aixo prové del
fet que, com s’ha comentat en punts anteriors d’aquest treball, estem immersos en

una cultura curativa.
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Aixi, la infermera de CP no pot perdre la funcié principal que tota infermera hauria de
posseir: la de cuidar. | és que el curar ha de fonamentar-se sempre en el cuidar,

pergqué aquest romangui fins i tot quan el curar no sigui possible®.,

= aquest sent, les cures de 12 [

infermera de CP han danar

Atencid integral al pacient en situacio

encaminades a abastar tres pilars :
terminal

basics i fonamentals de ['atencid

integral del pacient: el control de

Control de simptomes

simptomes, el recolzament emocional

i la comunicacié (Figura 3)@®E)14)8),

Aixi, per fer front a aquests aspectes

es necessita no només un gran “
coneixement, sind també sensibilitat,
paciéncia i voluntat, ja que la por que
experimenten aquestes persones

. Comunicacio Recolzament
demana al professional una gran emocional

capacitat d'escolta, companyia, Figura 3: Esquema de I'atencié integral d’'infermeria al

atencié, amabilitat i respecte®. pacient en situacio terminal@as).

La feina de I'equip d’'infermeria en una unitat de CP comencga en el moment en que
el pacient ingressa a la unitat, moment en que, tant el malalt com la seva familia, es
troben amb quelcom nou i desconegut per ells, podent generar-los-hi sentiments
d’'inseguretat, desconfiancga i por. Per tot aix0, els objectius d’infermeria d’'una unitat
d’'aquestes caracteristiques han de fomentar-se, principalment, en l'adaptacié
positiva del pacient i la seva familia al medi hospitalari, en reduir I'ansietat i la por que
poden experimentar —proporcionant-los-hi la informacié i 'ambient adequats—, i
detectar les necessitats i els problemes que puguin plantejar, amb la finalitat de poder
planificar i dur a terme les cures especifiques. | sempre basant-se en el model d’'una
atencio integral, individualitzada i continuada, d’acord amb els valors, preferéncies i

creences dels pacients i els seus familiars®(9),

A més a més, hi ha dues caracteristiques essencials per atendre malalts que es
troben en situacio de final de la vida: la flexibilitat i les habilitats de comunicacié. La
flexibilitat és una eina imprescindible per fer front a les situacions canviants que es
donen en un procés com és la mort (veure Taula 2 de 'Annex 3), mentre que les

habilitats comunicatives soén indispensables per arribar a coneixer el pacient,
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comunicar-se efectivament amb ell i respondre a les seves necessitats i a les dels

seus familiars(t®.

Tot aix0, sense oblidar uns dels aspectes més rellevants en I'atencié d’'infermeria i de
gran importancia en aquest camp, com son el de donar un tracte huma en tot moment,
tenir en compte la comunicacié no verbal i adaptar el nostre llenguatge al nivell de

comprensio del pacient i el seu entorn®.

3.2. La conspiracié del silenci

La conspiraci6 del silenci, també coneguda com el pacte del silenci o mur del
silenci, es defineix com un acord implicit o explicit d’alterar la informacié al pacient
per part dels familiars, amics i/o professionals sanitaris, amb I'objectiu d’ocultar-li el

diagnostic i/o pronostic i/o gravetat de la situaci¢®@®E®E)14)(19),

La CS és un fenomen que es dbna sovint en el camp de les cures pal-liatives. Quan
es viu una situacié de final de vida es pot produir una comunicacié dificultosa entre
els membres implicats. Aixd pot comportar que es visquin els Ultims dies amb més
alteracions emocionals, amb un afrontament familiar compromes, la impossibilitat de

realitzar actes de comiat, complicacions en el procés de dol, entre d’altres®.

Existeix, perd, la creenca que dir “la veritat” a pacients en situacié terminal els
perjudica, causant-los-hi més sofriment del que puguin tenir. Per aquesta rad, molts
familiars, i en alguns casos fins i tot els professionals sanitaris, decideixen ocultar
algunes informacions als malalts amb mal diagnostic i/o pronostic. Es aixi com

apareix el pacte del silenci®®4,

Hi ha dos nivells en quant al coneixement de la informacio per part del pacient: d’'una
banda, pot ésser parcial quan el pacient coneix el seu diagnostic perd no el seu
pronostic, mentre que en diem total quan aquest no coneix ni el diagnostic ni el
pronostic®.

En el maneig de la CS també podem distingir entre les necessitats reals dels pacients
i les dels seus familiars i entorn més proxim; parlem, doncs, de conspiracio adaptativa
guan el pacient evita la informacié o la nega, i de conspiracié desadaptativa quan el
pacient vol conéixer la seva situacio, pero la familia o altres membres de I'entorn del

malalt no vol que se li proporcioni®®),
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Estudis nacionals realitzats durant la ultima década afirmen que l'ocultacié de la

informacio o CS es dona entre el 61-79% dels pacients en situacié pal-liativa’®®14,

Si indaguem sobre els possibles factors etiologics i desencadenants de la CS, en
trobem varis. Com ja hem comentat anteriorment, la por del familiar a proporcionar
un major sofriment que benefici al malalt terminal és la causa més comu en que es
déna aquest fenomen; es tem el seu desbordament emocional. D’altra banda, pot
existir també la necessitat dels familiars d’auto protegir-se, és a dir, d’evitar o
posposar situacions percebudes com a doloroses, probablement com a
consequiéncia d’'un proceés dificultdés d’adaptacio. Aixd posa de manifest les dificultats
de la familia per enfrontar-se al sofriment que els causa la situacio en questié, i d’aqui
la seva negacié. També podem trobar, com una de les causes de la CS, tot i que en
menor frequiéncia, la dificultat d’alguns professionals per abordar situacions en que
la comunicacio es fa especialment dificil, com el fet de donar males noticies i de fer-

se carrec de les intenses emocions que se susciten®®e),

Poden existir altres fonts de CS, essent minoritaries en el camp de les cures
pal-liatives. Malgrat la variabilitat de causes que trobem rere la CS, totes elles deriven
d’'una dificultat en la comunicacio entre els membres que interaccionen en la vivéncia

d’una situacio d’ultims dies®).

Les consequéncies de la CS poden traduir-se en seriosos problemes emocionals pel
malalt, manifestant-se amb sentiments de soledat, incomunicacié, aillament o
sensacio de falta de comprensié. A més, aquest fenomen es troba en contradiccié
amb la relacié de confianca que ha d’existir entre el pacient i els que I'envolten, com
també els professionals sanitaris. Si la persona se sent enganyada, es pot facilment
potenciar la simptomatologia ansiosa i depressiva, amb un component important de
por i rabia; per contra, aguesta situacié emocional disminueix el nivell de la percepcio

del dolor i altres simptomes, el que redueix el benestar del malalt®®),

Una altra de les consequliéncies importants a tenir en compte és que s’inhabilita al
pacient perque pugui tancar assumptes importants que ell podria voler resoldre
(testament, aspectes emocionals...), a més a més de dificultar el dol en el seu entorn
familiar. Per totes aquestes raons, la CS és un aspecte molt important a abordar en

una unitat de CP®@®),
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3.2.1. L’ética de la comunicacio

Existeix un gran debat sobre el dret a proporcionar una informacié verac al pacient
amb una mort proxima. Moltes soén les opinions i punts de vista exposats®®®%, Sens
dubte, pero, si bé s6n molts els drets que posseeix tot pacient candidat a rebre unes
CP de qualitat (veure Taula 3 de 'Annex 4), el dret del pacient a la informacié esta
suficientment establert per la llei, de la mateixa manera que tot professional té la

obligacié de proporcionar-la-hi®®unNEHE2),

Els articles 4.1 5.1 de la Llei 41/2002 reguladora de I'autonomia del pacient i de drets
i obligacions en materia d’informacié i documentacié clinica, desenvolupada i
promulgada a Espanya I'any 2002, exposen, respectivament, que «La informaci6
clinica forma part de totes les actuacions assistencials, sera veritable, es comunicara
al pacient de forma comprensible i adequada a les seves necessitats, i I'ajudara a
prendre decisions d’acord amb la seva propia i lliure voluntat.» i que «El titular del
dret a la informacio és el pacient. També seran informades les persones vinculades
a ell, per raons familiars o de fet, en la mesura que el pacient ho permeti de manera

expressa o tacita.»®6),

El codi civil solament contempla dues excepcions en les que no s’'informa al pacient:
pel privilegi terapéutic, és a dir, quan es considera que la informacio pot ser clarament
perjudicial pel pacient (com intents previs de suicidi, en la fase aguda d’alguns
trastorns psiquiatrics, etc.), o bé per rebuig del malalt i renuncia del seu dret, sigui
expressa o tacita®. No voler coneixer la seva situacio clinica també és un dret del

pacient que s’ha de respectar®.

Moltes de les situacions en que apareix la CS, en canvi, no estan justificades per cap
de les excepcions comentades. A vegades, s’informa a la familia per “protegir” el

pacient, els qui li retenen i/o limiten la informacio®®).

Si bé objectivament hi ha el dret a la informacio, en aquestes situacions el fet
d’exposar-lo pot provocar enfrontaments entre els familiars del pacient i els

professionals sanitaris®?.

Sovint, pero, els pacients pal-liatius saben de la seva malaltia molt més del que els
seus familiars creuen. Factors com coneéixer aspectes del pacient i saber dels
recursos que disposa, mitjangant una atencié intuitiva i afectiva, sén elements a

considerar per tal d’esbrinar el grau d’informacié que el pacient té sobre la seva
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situacio, el que ens ajudara també a saber en cada moment la informacié que pot
suportar sobre la veritat de la seva malaltia. Es fonamental distingir entre les
necessitats reals del pacient i les dels seus familiars, des d’una perspectiva ética i

técnica®3)0),

Aixi, la comunicacio, com s’ha exposat en apartats anteriors, és un dels instruments
basics que s'utilitza en I'abordatge diari del pacient de CP. Els professionals sanitaris
han de facilitar i fomentar la participacio activa dels pacients i la dels seus familiars
en el procés de la malaltia, tenint en compte que la incapacitat habitual del familiar
gque defensa la CS no esta fonamentada des del desig de no respectar els drets del
pacient, sind més aviat des d'un desig primari de protegir a un ser estimat que viu
una situacié d’enorme vulnerabilitat. Protegir un dret del pacient no ens eximeix de la
responsabilitat de cuidar un procés: el d’intentar persuadir, mitjancant la comunicacio

terapéutica, per aconseguir un consens amb la familia®@4@3),

3.3. Vivencies i percepcions d’infermeria davant la CS

Si bé en qualsevol altre ambit en que treballa la infermeria podem parlar d’'una gran
rellevancia dels instruments que utilitza per arribar als objectius acordats, en les CP
'eina essencial pel pacient soén els propis professionals sanitaris. L’atencié a la
persona amb una mort proxima no exigeix més que l'estar al seu costat. Tot i que
acompanyar a la persona a morir en dignitat hauria d’ésser un procés molt gratificant
per aquells qui hi contribueixen, la mort, el dol i les pérdues son dificils de suportar,
tant a nivell personal com professional®®@¥, Ara bé, si a més a més apareixen
situacions de tensid i incomoditat en el procés, com és el cas del fenomen de la CS,
la tasca d’infermeria pot esdevenir un daltabaix emocional®. Es per aixd que les
vivéncies i percepcions de les infermeres en aquest camp hi juguen un paper

importantissim®®), pel que ho considero com a objecte d’estudi de gran rellevancia.

Entenem per vivéncia I'experiéncia viva, profunda i personal, de caracter generalment
afectiu, que comporta una mena d'identificaci6 intima entre I'objecte experimentat i el
subjecte; i, percepcié, com el procés de rebre impressions mitjancant els sentits

externs i interns@),
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El fet de tractar directament amb relacions complexes entre familiars, personal
sanitari i pacients amb un mal pronodstic que s’enfronten a la mort, pot generar en
ocasions una gran sensibilitzacié i el sentiment de fracas terapeutic al professional,
arribant a generar-li estrés, esgotament emocional i, fins i tot, la despersonalitzacié®.

Es aixi com pot aparéixer el que anomenem el Sindrome de Burnout®©®),

Per tot aix0, la necessitat de recercar sobre la vivéncia de les infermeres d’'una untat
de CP davant aquest fenomen és evident i real. En aquest projecte, doncs, el que es
pretén és investigar sobre les opinions, actituds i sensacions de les infermeres enfront
la CS, les dificultats que experimenten i quins son els métodes que utilitzen per fer-

ne front.

3.3.1. Opinions, actituds i sensacions del personal d’infermeria

Malgrat la dificultat d’'obtencié d’informacioé en la cerca bibliografica que esmenti les
opinions, les actituds adoptades més comunament i les sensacions de les infermeres
davant la CS que pateixen moltes persones que es troben en situacio terminal, totes
les fonts que en fan referéncia destaquen el temor i la inseguretat com a sentiments
generalitzats en els professionals dinfermeria que s’enfronten a aquestes

situacions®®14)1),

La por, la percepcié de la mort com a fracas, la pressié assistencial, la falta de
formacié en el maneig de les situacions complexes, entre altres causes, poden
produir una enorme inseguretat en el professional que s’enfronta al pacient que es
troba en fase de final de la vida. Si se li suma, a més a més, la ocultacié de la
informacio al pacient, que moltes families defensen — i fins i tot el mateix personal
d’infermeria —, la situacié pot esdevenir insostenible pel professional, provocant-li un

daltabaix emocional®®.

1Sindrome de Burnout: es defineix com una resposta inadequada a un estrés emocional
cronic, els quals els seus trets son l'esgotament fisic i/o psicologic, I'actitud freda i
despersonalitzada en la relaciéo amb els altres i el sentiment d’'inadequacio a la labor que ha

de realitzar@(©)16),
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Per un bon maneig de les habilitats comunicatives es precisa d’'un gran entrenament,
fet que produeix que, en ocasions, els professionals sanitaris, inclos el personal
d’infermeria, es vegin limitats en aquest aspecte. Aquesta limitacié és la que causa,

en la majoria dels casos, els sentiments comentats anteriorment®©(46),

D’altra banda, estudis conclouen que les emocions dels professionals sanitaris
influeixen en 'atencié als pacients, emfatitzant-se des de la perspectiva de les CP. Si
bé el professional d’infermeria té sentiments d’inseguretat i temor en el tracte que
ofereix a un pacient que viu la CS, I'atencio en questié esdevindra de menor qualitat,
podent arribar al recolzament de I'ocultacié de la informacié que adopten algunes

families per part dels mateixos professionals sanitaris®® 97,

Perqué existeixi la CS és necessari el consentiment no solament de la familia, sin6
també dels professionals sanitaris que atenen el pacient pal-liatiu, consentiment que

es dona, en la majoria dels casos, per la incapacitat de fer front al fenomen®®,

3.3.2. Dificultats que experimenta el personal d’infermeria

Algunes de les dificultats amb que es troben els professionals sanitaris en el marc de
les CP, i en especial els professionals d’infermeria, per informar de forma verag i
honesta sén la manca d’habilitats per comunicar de forma correcta, la falta de temps
per atendre les necessitats emocionals del pacient, el temor per 'impacte negatiu en
el pacient, la inseguretat per donar un pronostic i el fracas o desesperanca per la
impossibilitat de curar. Ara bé, la dificultat que cobra més importancia, per la seva
alta incidéncia i la complexa situacié que genera, és la confrontacié amb la familia

gue defensa la CS quan es vol informar al pacient®,

La CS no sembla compatible amb la relacié de confianca que ha d’existir entre I'equip
sanitari i el pacient, pero el desvetllament de la informacio en contra de I'opinié de la

familia també genera una fractura de confianga entre aquesta i I'equip@V.

Si el familiar manté una postura estricta de no informacié davant el pacient que desitja
ser informat, els professionals sanitaris poden decidir unilateralment informar al
pacient; ara bé, aquesta decisid sera estrictament justificable si realment s’ha
treballat a fons el procés comunicatiu amb la familia, ja que un dret de pacient no ens

eximeix de la responsabilitat de cuidar el procés en qliestio®?h@),
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3.3.3. Métodes i estratégies d’afrontament del personal d’infermeria

Com a meétodes d’afrontament als obstacles que s’han comentat al punt anterior,
diverses fonts consultades remarquen la importancia de I'actuacié a priori com a
recurs més eficag, és a dir, la tasca d’'infermeria en prevenir i evitar el fenomen. Aixo
s’aconsegueix amb un conjunt d’actituds, coneixements i habilitats del professional
sanitari que afavoreixen portar a terme amb eficacia una relacié d’ajuda, el que també

s’anomena counselling®®@a7,

El counselling es defineix com una forma de relaci6 auxiliant, interventiva i
preventiva, en la que un assessor, a través de la comunicacié, intenta, en un termini
de temps relativament curt, provocar en una persona desorientada o sobrecarregada,
un procés actiu d’aprenentatge de tipus cognitiu-emocional, en el curs del qual es
pugui millorar la seva disposicié d’autoajuda, la seva capacitat d’autodireccié i la seva
competéncia operativa®®. Les caracteristiques detallades del counselling es troben

ala Taula 4 de 'Annex 5.

De la mateixa manera que s’utilitza per prevenir la CS, també es podra emprar quan
aguesta ja existeix. Quan es ddna una situacié en que es viu aguest fenomen per
part dels familiars d’'un pacient en fase terminal, una acusacio velada al familiar que
no esta respectant el dret del pacient a rebre la informaci6 del seu estat de salut pot
ser viscuda com un retret de “no respectar”, generant aixi reaccions defensives o,
fins i tot, agressives. Cuidar aquests aspectes és d’enorme rellevancia, atés que la
incapacitat habitual del familiar que defensa la CS no esta argumentada des del desig
de perjudicar al pacient, sind des d’'un desig primari i molt responsable de protegir a
una persona estimada i que esta en una situacié de gran vulnerabilitat, el que
s’anomena paternalisme. S’ha de tenir en compte, també, que quan un familiar
planteja la CS, estem davant d’algu amb una gran necessitat de contencié de les

seves propies ansietats*3)(19),

Aquesta situacidé exigeix al professional sanitari un procés comunicatiu amb els
familiars del pacient que aconsegueixi, mitjancant estrategies técniques

contrastades, que se senti acollit i cuidat(*29)0(23),
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En l'article Atencion a la familia®®, I'autor proposa una série d’estratégies pel maneig

de la CS que considero molt interessants, exposades a continuacié:

>

Empatitzar amb el cuidador principal i validar la seva necessitat de mantenir
comportaments d’evitacié per protegir al pacient.

Identificar el que més temen i fer-ho explicit. Explorar les raons per no
informar i facilitar I'expressié emocional.

Tranquil-litzar, explicant objectius comuns: “La nostra intencio és trobar entre
tots la millor forma d’ajudar i afavorir al malalt’. Evitar argumentacions
impositives que puguin resultar amenacadores i/o culpabilitzadores: “No se
n’adona que el pacient té dret a saber el que li passa?”.

Anticipar consequéncies del «secretisme». L’argument amb el familiar no és
qgue ell ho estigui fent malament, sin6 que la desinformacié pot ser
contraproduent pel malalt, en quan a ajudar-lo en el procés d’adaptacio: “Com
creu que se sentira en el moment que percebi I'avangcament de la seva
malaltia i que se senti enganyat per la seva familia?”, “en qui podra recolzar-
se i confiar?”.

Sospesar el cost emocional de I'engany per la familia. La dissimulacié
s’aconsegueix a canvi d'un elevat cost emocional, el que pot suposar
esgotador.

Confrontar opinions, sempre des de 'empatia: “Si estigués en el seu lloc, creu
que l'ajudaria més?’. S’ha de tenir en compte que tota confrontacié sense
acollida es una agressio.

Proposar acords entre professional i familiar: “Qué li sembla si escoltem junts
al pacient i valorem qué és el que necessita o0 pot ajudar-lo millor?”

Establir el nivell d'informacié a partir del coneixement i les necessitats del

pacient. Si nega adaptativament, acompanyatr.

Si bé aquestes sOn algunes de les estrategies que pot adoptar el personal

d’'infermeria quan és el familiar qui recolza la ocultacié d’informacié al pacient

pal-liatiu, els metodes a utilitzar per evitar que sigui el propi professional que

contribueixi a tal ocultacié, a més dels anteriors, sén els basics i fonamentals de tota

actuacio d’infermeria: els de vetllar per 'autonomia del pacient des del respecte i la

relacié de confianga amb aquest®?.
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4. Metodologia

La orientacié metodologica que es desenvolupara en el seglent estudi tindra com a
finalitat aproximar-se a la comprensié de les vivencies dels professionals d’infermeria
en primera persona d'una unitat de CP envers la conspiracio del silenci. Captar i
interpretar aquestes vivéncies fins arribar a I'esséncia del seu significat és tot un

repte, essent la investigacié qualitativa la millor eina per aconseguir-ho.

4.1. Tipus de disseny

Per abordar I'objectiu de I'estudi s’ha elegit la investigacié qualitativa de caracter

fenomenologic descriptiu o eidétic.

La investigacié fenomenologica té com a finalitat adquirir una més profunda entesa
de la naturalesa o significacio de les experiéncies quotidianes viscudes per les
persones. Concretament, la fenomenologia descriptiva o eidética pretén descriure el
significat d’aquestes experiéncies a partir de la visioé dels qui han estat protagonistes

en el fenomen estudiat, i que per tant, li han adjudicat tal significat®®.

Aixi, per tal de comprendre i interpretar les vivéncies dels professionals d’infermeria
d’'una unitat de CP davant el fenomen de la CS, aquest ha estat el disseny d’eleccié

per assolir-ho.

4.2. Participants

Els participants sobre els quals es centra la investigacid sén les infermeres
dedicades a l'atencié dels pacients pal-liatius en una unitat de CP, concretament a
'escenari de I'Hospital Sant Andreu de Manresa, explicat a 'acabament d’aquest

apartat.

Aixi, seran candidats a participar en I'estudi tots aquells/es infermers/es que treballin
o hagin treballat a la unitat de CP en els diversos torns i horaris en que es divideix la

tasca d’infermeria. Els criteris d’inclusio i exclusié es comentaran a I'apartat seglent.
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La unitat de CP de I’'Hospital Sant Andreu de Manresa

L’Hospital de Sant Andreu de Manresa (HSA) és un dels centres que formen part de
la Fundacié Sociosanitaria del Bages. A més, forma part dels centres concertats pel

CatSalut i de la Xarxa Sociosanitaria d’Utilitzacio Publica de Catalunya®”,

A 'HSA es treballa amb un model d’atencié interdisciplinaria, basat en la cura de les
persones des d’una vessant de gran humanitat i comprensié. Els seus objectius
assistencials principals s6n promoure I'autonomia i la funcionalitat dels seus usuaris,
oferir un bon grau d’atencioé i millorar 'adaptacié de la persona als episodis que van
apareixent, sobretot en edats avancades. Tot i aixi, existeixen objectius més
especifics i concrets per cada una de les unitats assistencials de les que consta, un
dels quals és aconseguir el confort del pacient i els seus familiars mitjancant un

control simptomatic i una atencié multidimensional, essent propi de les CP@?,

D’entre els recursos que ofereix la Fundacioé unica i exclusivament d’atencié al final
de la vida en trobem varis (veure Taula 5 en Annex 6)*. En aquest estudi, pero, ens

centrarem solament a la unitat d’hospitalitzacié de CP.

La unitat de CP (Unitat 4) esta ubicada a la segona planta de I'edifici. Consta de 14
places, les quals 6 d’elles estan situades en habitacions individuals i les 8 restants
en 4 habitacions dobles. Existeix, també, una plaga d’urgéncies ubicada a una altra
unitat, la qual poden fer-ne Us I'equip del Programa d’Atencié Domiciliaria i Equips de
Suport (PADES)? quan ho consideren necessari®’.L’equip multidisciplinari de la
unitat esta format per 1 metge/essa, 1 infermera, 2 auxiliars d’infermeria i 1 treballador

social i el servei religids de I'hospital (monges de la comunitat).

L A -

Il-lustracié 3 i 4: Unitat fisica de CP de I'Hospital St. Andreu de Manresa. Font propia.

2PADES: equip interdisciplinari format per diferents professionals que déna suport als
professionals d’Atencié Primaria en I'atencio dels casos complexes al domicili, els quals

la tipologia d'usuaris respon a persones en situacié de malaltia avancada o terminal?,
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4.3. Mostreig

El procés de seleccié de la mostra o mostreig en aquest estudi és de tipologia
intencional opinatic o de conveniéncia, és a dir, I'investigador escull i selecciona
de forma intencionada els informants, seguint un criteri estratégic personal, de
manera que els subjectes esdevinguin I'eina clau de I'estudi per proporcionar una rica

font d’informacio@®,

En aquest cas, el criteris d’inclusié per a la participacié en I'estudi inclouen aquells
qui sén més idonis i representatius per a I'obtencié de la informacioé d’interés —
personal d’infermeria dedicat a les CP—, de facil accés —infermeres d’'una unitat
hospitalaria de CP— i que accepten voluntariament a participar en I'estudi. D’altra
banda, es considera com a criteri d’exclusié una escassa freqliéncia d’estada en la
unitat en que es realitzara I'estudi (inferior a 5 dies al mes). No es tindra en compte,

pero, I'experiéncia del professional ni la possessié d’estudis en 'ambit de les CP.

En aquest tipus de mostreig no hi ha manera d’estimar la probabilitat de que cada
element ha de ser inclos a la mostra, com tampoc la seguretat de que cada element
tingui alguna oportunitat de ser inclos; l'investigador selecciona els subjectes sense
obeir cap regla fixa. El nombre de participants pot ser alterat, de manera que poden
seleccionar-se mostres no previstes inicialment per millorar la qualitat i la riquesa de
la informacid, o bé pot interrompre’s la seleccié quan s’arribi al punt de saturaci6 de
la informacid. La saturacio de dades o d’'informacié s’aconsegueix quan l'investigador
entén que les noves dades comencen a ser representatives i deixen d’aportar
informacié innovadora; el nombre de participants sera suficient quan la recollida de
dades no aporti cap idea nova ni una millor comprensié del fenomen. La incorporacié
dels participants sera progressiva fins assolir la saturacié de dades. Aixi, a I'hora de
definir la mostra no podrem pactar un nombre d’infermeres concret, ja que pot variar

al llarg de I'estudi®®.

La poblacié escollida o mostra en aquest estudi, doncs, com ja s’ha comentat en
I'apartat anterior, s’obtindra de la participacio del personal d’infermeria de la unitat de
CP de I'Hospital Sant Andreu. Es tracta d’'una mostra petita —d’entre 8 i 10
infermeres—, estudiada en el seu context natural —a la mateixa unitat de CP de

I'hospital— i obtinguda a partir de I'analisi profund de cadascun dels participants.
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4.4. Técniques de recollida de dades

Per alarealitzacié d’aquest estudi, s'utilitzaran tres tipus de técniques per a I'obtencio
de la informacio: I'entrevista, les notes de camp i la observacid directa de

l'investigador.

Aquestes técniques han estat escollides, d’acord amb la metodologia qualitativa, com
a instruments més eficacos per assolir I'objectiu de descriure les experiéncies dels
professionals d’'infermeria davant la CS. Una altra técnica molt til, i que també es
contempla en el treball, és la participacié de tots els informants en un grup focal.
Aquesta opcio, pero, comporta certes dificultats en el seu abordatge, ja que requereix
reunir a tots els participants en un mateix lloc i moment, el que interferiria en els seus
horaris laborals. Per aquesta rad, es contemplara en I'apartat de limitacions de

'estudi.

4.4.1. L’entrevista

En primer lloc, s'utilitzara I'entrevista com a eina principal de recollida de dades, amb
'objectiu de buscar en el discurs dels participants els significats de les seves
experiéncies viscudes enfront la CS. Es tracta d'una entrevista individual
semiestructurada, és a dir, una guia tematica, flexible i dinamica, que permeti
I'obtencié de tota la informacié que es vol perd sense seguir una estructura rigida,

siné desenvolupant-se com una conversa entre investigador i participant%.

L’entrevista esta composta per 8 preguntes obertes, formulades amb el proposit
d’abordar els objectius que s’han plantejat en el projecte (veure Annex 7). La durada
aproximada de I'entrevista sera d’'una hora, i es realitzara a la sala de reunions de la
mateixa unitat 4, la qual sera enregistrada amb una gravadora de veu per a la seva
posterior transcripcié. Un cop analitzades les dades que se’'n extreguin, les
gravacions seran esborrades i es mantindra l'anonimat en la elaboracido dels
informes. Per aquesta rad, a cada persona entrevistada se li assignara la inicial “P” i
un namero, per ordre en que transcorrin les entrevistes (per exemple, la primera

persona entrevistada correspondra a P1, el que significara el participant 1).
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En finalitzar les entrevistes amb els participants, se’ls demanara el correu electronic
perqué se’ls hi sigui retornada la informacio un cop analitzada i interpretada, i aixi
poder-la validar. A continuacié, s’explicara el procediment que se seguira per a la

citacié amb els participants per tal de poder realitzar les entrevistes.

Durant les conversacions amb els participants, se’ls oferira una ampolla d’aigua.

Procediment per a la citaciéo amb els participants

Per tal de fer arribar als professionals d’infermeria de la unitat de CP el projecte
d’'investigacid que es pretén dur a terme i com s’aconseguira, ens dirigirem
directament a la directora d’infermeria de I'Hospital Sant Andreu, amb el previ
consentiment de la Fundaci6 per la realitzacié de I'estudi (explicat al punt 4.7 del
treball), qui els informara del projecte en questié i ens facilitara el contacte d’aquells
professionals que estiguin interessats en participar-hi. L’investigador acordara,
telefonicament o per missatgeria electronica, el dia i hora de les entrevistes amb

cadascun dels participants.

Se’ls explicara I'objectiu de l'estudi i el procediment que es seguira per dur-lo a
terme, aixi com també la voluntarietat de la seva participacid, els beneficis i riscos
que se’n poden derivar i la rigorosa confidencialitat que s’aplicara en I'elaboraci6 de
les dades extretes de les entrevistes. En cas que als participants els sorgeixin dubtes
o0 vulguin aclarir assumptes de l'estudi, se'ls podra facilitar el contacte de
l'investigador per posar-s’hi directament en contacte i poder-los resoldre. El temps de
marge per decidir la participacié sera d’'una setmana des que els sigui proporcionada

la informacio.

4.4.2. Notes de camp

El diari de camp o notes de camp soén relats descriptius en els que es registra
objectivament el que esta succeint en I'entrevista, amb l'objectiu de capturar altres
informacions de I'experiéncia viscuda dels participants que no provinguin directament
del seu relat. En aquestes es descriuen reflexions i interpretacions que fa

linvestigador, sentiments, idees o0 moments de confusio de I'entrevistat, etc.®).
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Les notes de camp s’obtindran just en 'acabament de les entrevistes, per tal de
prestar total atencié al participant mentre es déna la conversacio, i aixi no contribuir
a la possibilitat d’interrompre el seu discurs. L'observacié de linvestigador sera
decisiva per a l'obtencié de les notes de camp. Aquestes s’adjuntaran a les

transcripcions de les entrevista.

4.4.3. Observacio

L’'observacié sera un meétode clau en el registre sistematic d’esdeveniments,
comportaments i ambients significatius pel problema d’estudi. L’observacié en
aquesta investigacié implicara endinsar-se amb profunditat en les situacions, pero
sense involucrar-se de manera activa en el context observat, és a dir, l'investigador
contemplara detingudament com es desenvolupa I'experiéncia de les infermeres
envers la CS sense manipular-la, tal i com succeeix per ella mateixa. Aquest tipus
d’observacié es coneix com no participant®®. La técnica en questié sera present en
el transcurs de tota la recollida de dades, des del primer contacte amb les infermeres
fins el 'acabament de la conversacid que s’hi mantindra. Les observacions es

registraran a les notes de camp.

4.4.4, Grup focal

El grup focal es considera un tipus d’entrevista grupal en que la interaccié entre
participants és I'Us explicit per produir dades que serien menys accessibles a nivell
individual®®, Aixi, el seu objectiu és obtenir informacid, en una situacié de debat,
sobre percepcions, sentiments i actituds en relacié a un tema determinat, en aquest
cas de la CS, des del punt de vista dels que formen el grup, és a dir, de les infermeres
de la unitat de CP.

L’investigador, qui sera el mediador i dinamitzador del grup, introduira els temes de
I'entrevista (Annex 7) amb preguntes obertes. La durada sera d’aproximadament 2
hores i es realitzara a la Sala Gotica (sala d’actes) de I'Hospital. El métode de registre
de la informacié consistira en una gravacio audiovisual per a la posterior transcripcio,
que s’adjuntara a cadascuna de les entrevistes individuals de les infermeres.

S'utilitzara, també, la presa de notes de camp i la observacié.
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4.5. Analisi de les dades

L’analisi de les dades, entés com el procés de conjectura, verificacid, correccio i
modificacio de la informacio, sera simultani a la recollida d’aquestes, el que es coneix
com a proceés iteratiu@®®. Aixo requereix d’un ordre meticulds per tal de poder localitzar
la informacié quan sigui necessari. Per fer-ho, es treballara en les etapes que

s’exposen a continuacio.

4.5.1. Preparaci6 de les dades

El primer pas per comencar a treballar les dades obtingudes sera la transcripcio literal
de les entrevistes enregistrades. Es fara tant aviat com sigui possible després de la
realitzacio de I'entrevista, per tal de tenir en compte altres aspectes de la comunicacio
no verbal que poden ser de rellevancia, com ara el to de veu, les pauses que fa en el
seu dialeg, les expressions, etc. Aquesta fase sera indispensable per fer-nos una

primera idea general de les dades obtingudes en les entrevistes.

45.2. Immersi6 de les dades

Les dades aconseguides durant I'estudi poden ser molt variades, ja que provenen,
com bé s’ha comentat en el punt 4.4., de diverses técniques de recol-leccid. Es per
aixd que, en les fases inicials, l'investigador ha de familiaritzar-se amb les dades
reunides, essent essencial per la posterior interpretacidé d’aquestes. El procés
d'immersié implica llegir, rellegir notes i transcripcions, recordar observacions i
experiéncies, escoltar de nou les gravacions, etc. fins aconseguir submergir-se en les

dades en qlesti6.

4.5.3. Reduccio de les dades

Consisteix en reduir el volum de dades recollides. En aquesta etapa, l'investigador
comencga a donar un significat provisional als elements per tal que, posteriorment,
pugui examinar-los de forma més eficag. L’investigador utilitza la seva propia

estratégia d’agrupament de les dades®®.
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Aixi, s’agruparan les dades, un cop unides les transcripcions de les entrevistes amb
les seves respectives observacions i notes de camp, en funcié dels 4 elements que
s’investiguen i que s’han reflectit a I'inici del projecte en els objectius i a les mateixes
entrevistes: les opinions d’infermeria respecte la CS, sentiments i emocions que
experimenten els professionals davant el fenomen, els obstacles amb que es troben

gquan existeix la CS i els métodes que utilitzen per fer-ne front.

45.4. Analisi de les dades: codificacio

L’objectiu de l'analisi sera identificar 'esséncia del fenomen de la CS, transformant
les experiéncies viscudes pels professionals d’infermeria en una expressié textual de
la seva essencia. Per fer-ho, es seguira un procés d’organitzacio i processament de
les dades molt concret, el que es coneix com la codificaci6. Aquest resulta, dins
I'analisi de dades qualitatives, un treball fonamental, el d’extreure aquelles dades que
realment tenen una significacio rellevant en relacio als nostres objectius d’estudi. La
codificacié ens permet condensar les dades en unitats analitzables, ajudant-nos aixi

a arribar, des de les dades, a les idees@®.

Es comencara amb la identificacio de frases i/o paragrafs que considerem que tenen
una significacio destacada en relacio als nostres objectius d’estudi, que, alhora, els
hi anirem assignant una etiqueta que correspongui al significat en questié (per
exemple, siles infermeres ens parlen de que eviten parlar amb els pacients pal-liatius
que experimenten la CS per part dels seus familiars perqué no saben qué dir-los-hi

ni com fer-ho, ho etiquetarem o codificarem com a “sentiments d’inseguretat”).

L’organitzacié i processament de la informacio estara, a més a més, carregat de
matisos interpretatius que faci 'investigador. Es important que aquest deixi apartades
les experiéncies ja conegudes per a ell de 'estudi, perd0 mantenint el pensament
reflexiu que possibiliti la seva interaccié amb les dades. L’investigador, doncs, haura
de definir rigorosament les seves consideracions i deliberacions extretes de la lectura

de les dades, per tal que sigui comprensible I'analisi realitzat?®),

Aquesta fase es repetira, posteriorment, un cop els participants hagin verificat els
informes finals que se’ls seran enviats, en cas que aquests facin modificacions o
correccions del contingut. Es seguira amb la resta de passos que s’expliquen a

continuacio.
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4.5.5. Interpretacio de les dades

La interpretacié de les dades comenca amb la identificacio dels temes o la descripcio
escrita de les experiéncies viscudes. L’investigador situara les troballes en un context

més ampli i relaciona diferents temes, ja codificats, entre si®,

Aquesta interpretacio es fara mitjancant la relacié entre els diferents elements de
I'experiéncia d’'un sol participant (relacio intrapersonals), és a dir, la relacié entre la
opinio, els sentiments i emocions, els obstacles i els métodes per fer front ala CS de
cada infermera, com també la relacio entre els diversos elements de I'experiéncia de

tots els participants (relaci6 interpersonals), com es mostra en la Figura 4.

Interpretacié de dades

ELEMENTS A ESTUDIAR

PARTICIPANTS
Opinio Sentiments Obstacles Métodes

Participant 1 (P1) Relacio

Participant 2 (P2) intrapersonal
Participant 3 (P3)
Etc.

Relaci¢ interpersonal

Figura 4: Representacio de la relacio entre els diferents elements en la interpretacié de dades. Font propia.

4.5.6. Criteris derigor i validesa

Un dels reptes principals de la investigacié qualitativa és mostrar que la interpretacio
que s’ha pogut realitzar de la informacio recollida és verag, ja que en la interpretacio
dels resultats hi participa, com s’ha comentat en els punts anteriors, la subjectivitat
de linvestigador. Existeixen, doncs, diverses técniques per assegurar el rigor i
validesa de la interpretaci6 de les dades, enfocades des d’una perspectiva

naturalista: la credibilitat, la transferibilitat, la dependéncia i la confirmabilitat(8@9,
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Credibilitat

Es el criteri que assegura que els resultats i conclusions d’una investigacié sén
creibles, pel que ha d’existir un total isomorfisme o semblanca entre les dades
recollides i la realitat. En I'analisi de dades, el que es pretén és determinar si les
observacions, descripcions i interpretacions corresponen a la realitat del

fenomen®@9@9),

Per comprovar la credibilitat del nostre estudi, una de les eines que s’han utilitzat és
la triangulacio, concretament la triangulacié de técniques de recollida de dades®®.

Aquestaconsisieix en apicacs

simultania de diferents técniques de

Triangulaci6 de técniques de recollida de
recollida de dades, com so6n les dades

entrevistes, les notes de camp i les
observacions (Figura 5), per tal
d’aconseguir la informacioé que més
s’aproximi a la realitat, com s’ha

explicat en l'apartat 4.4.

Observacio

Altres instruments de credibilitat en
aquest estudi soén la descripcid Entrevistes

detallada de tots els seus apartats,

arribar a la saturaci6 de la

informaci6é, utilitzar un procés Figura 5: Triangulacié de técniques o metodologies
iteratiu, etc. utilitzades en la recollida de dades. Font propia.

Transferibilitat

Es el criteri que assegura que els resultats d’una investigacié sén transferibles a altres

persones o contexts, en situacions que presentin caracteristiques similars@®@9),

Per exemple, I'estudi podria realitzar-se als familiars de les persones en situacio
pal-liativa, enlloc dels professionals d’infermeria, si ho transferim a altres persones, o

bé en una altra unitat o servei de CP, si ho transferim a un altre context.

La descripcio detallada de I'estudi, tant amb quantitat com en qualitat, és també un

instrument que valida la transferibilitat.
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Dependéncia

Es el criteri que vetlla perqué els resultats d’'una investigacio siguin estables i puguin
ser repetibles, és a dir, el grau en que els resultats es repetirien si es tornés a realitzar
la investigacio@®?9, Alguns dels instruments que confirmen aquesta técnica de
validesa sén la descripcié de les técniques d’analisi i recollida de dades, triangulacié

de técniques, la figura de l'investigador extern respecte el fenomen estudiat, etc.

Confirmabilitat

Es el criteri que vetlla perqué els resultats estiguin confirmats. Dit d’una altra forma,
és el grau de seguretat de que els resultats no estan esbiaixats@9?9, Aixo
s’aconsegueix, principalment, amb la neutralitat de I'investigador, és a dir, que aquest
deixi apartades les experieéncies que ja coneix de I'estudi, i amb la validaci6 de les

dades pels mateixos informants, com ja s’ha comentat en apartats anteriors.

Altres procediments de confirmabilitat son la recollida de dades mitjancant registres

molt concrets —com és la gravadora de veu—, transcripcions textuals i cites directes.

4.6. Consideracions étiques i legals

Per I'elaboracio de I'estudi, es comptara amb l'autoritzacié que sol-licitem via e-mail
al Comité d’Etica i d’Investigacié Clinica de I'Hospital de Sant Andreu de Manresa
(veure Annex 8), ja acceptat per la Comissio de Treball Fi de Grau de la Fundacio
Universitaria del Bages, tenint en compte els quatre principis fonamentals de la

bioética: autonomia, no maleficéncia, beneficéncia i justicia®®@2(b),

- El principi d’autonomia es garantira amb el consentiment informat (Cl), de
forma oral i escrita, que se’ls proporcionara als participants préviament a la
realitzacié de les entrevistes (veure Annex 9). En el document s’exposaran
els objectius, procediments, beneficis i riscos derivats de la participacié amb
un llenguatge senzill i entenedor. En tot moment es preservara la
confidencialitat en la recollida i elaboracié de la informacio, abstenint-nos de
revelar dades identificatives d’acord amb la Llei Organica 15/1999, del 13 de

desembre de “proteccié de dades de caracter personal”C?,
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L’accés a la identitat dels participants uUnicament estara a l'abast de
l'investigador, que sera codificada durant I'analisi de dades. Un cop finalitzada
la investigacio, les gravacions seran destruides. El consentiment podra ser

revocat en qualsevol moment, sempre que ho desitgi el participant.

El principi de no maleficéncia es representara preservant la vulnerabilitat
emocional dels informants, amb la finalitat d’evitar un dany innecessari,
interrompent I'entrevista en cas que fos necessari. Explorar les vivéncies del
personal d’infermeria en les CP prestades al final de la vida dels pacients,
amb els qui ha existit una afeccidé especial, i fins i tot que puguin reviure
records recents experimentats en primera persona, podrien desencadenar un

dolor emocional desintencionat sobre els participants.

El principi de beneficéncia es trobara en acord amb els objectius de I'estudi,
de manera que aproximar-nos a les vivéncies d’'infermeria envers la CS ens
permetra conéixer els possibles factors que poden condicionar I'atencio
integral dels pacients i els seus familiars quan existeix aquest fenomen, per

part dels professionals d’infermeria de les unitats de CP.

El principi de justicia es defensa partint de la seleccid dels participants sense
tenir el compte una llarga experiéncia professional en I'atencié al pacient
pal-liatiu, com tampoc el fet de tenir estudis relacionats amb I'ambit de les CP,
oferint una oportunitat de participacié equitativa en quant a la representativitat
de les seves vivéncies, rebutjant qualsevol distincid professional en el

personal d’'infermeria.
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4.7. Procediment de 'estudi

Per iniciar I'estudi d’investigacié que es vol dur a terme, primerament sera proposat
a la Comissio del Treball Fi de Grau de la Fundaci6é Universitaria del Bages. Un cop
aquesta ens doni el vistiplau per realitzar-lo, es sol-licitara, via e-mail, 'autoritzacioé
de la institucié al Comité d’Etica i Investigacié Clinica de I'Hospital Sant Andreu de

Manresa, institucié on es pretén desenvolupar-lo.

Una vegada obtingut el consentiment del Comité, ens dirigirem directament a la
direccié de I'hospital per tal de concretar una cita amb la directora d’infermeria, qui
demanarem que informi als professionals d’infermeria de la unitat de CP la
participacié en I'estudi en qlestié i ens facilitara els contactes dels quins hi estiguin

interessats, després d’haver-los-hi proporcionat tota la informacié pertinent d’aquest.

Després d’obtenir els contactes de cada participant, pactarem un dia i hora amb

cadascun d’ells per realitzar les entrevistes, de forma individual.

Previament a iniciar les entrevistes, se’ls lliurara el Cl als participants per tal que ens
donin la seva autoritzacié a la utilitzacid de les dades, malgrat preservar en tot

moment I'anonimat d’aquests.

En finalitzar les entrevistes, l'investigador anotara aquelles observacions, reflexions i
interpretacions que n’hagi extret de les entrevistes, sentiments, idees 0 moments de
confusié del participant (altres técnigues de recollida de dades), sense haver

d’esperar a la seva transcripcid, el que possibilitaria la pérdua d’informacié rellevant.

Simultaniament a la recollida de dades, aquestes seran analitzades i interpretades
seguint els passos que s’han esmentat en punts anteriors. Un cop transcrites i
analitzades les entrevistes, I'informe que s’extregui de la interpretacié de dades sera

retornat a cada participant per tal que la informacio sigui verificada.

Per dltim, amb la verificacié dels participants i/o correccions que hagin fet dels
informes que se’ls hauran retornat, s’analitzaran novament, obtenint finalment els

resultats i conclusions de I'estudi d’investigacio.
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5. Limitacions de 'estudi

Malgrat ser, aparentment, un estudi amb facilitats de desenvolupament, bé per
I'accessibilitat als participants o la individualitat en la recollida de la informacid, aquest

també compta amb algunes limitacions.

En quant a 'abordatge de I'estudi, una de les limitacions inicials amb que ens podem
trobar és la no acceptacié del projecte per part de la Comissio de Treball Fi de Grau
de la Fundacié Universitaria del Bages, aixi com també la negaci6 del Comité d’Etica
i d’Investigacio Clinica de I'Hospital Sant Andreu a dur-lo a terme en una de les seves
unitats assistencials, el que implicaria la modificacié d’aquells punts o aspectes del

projecte que les entitats puguin estar-hi en desacord per al seu desenvolupament.

Un altre problema amb que ens podem trobar en la realitzaci6 del projecte, i en relacio

a l'anterior, és I'alteracié de la programacio de les activitats pactades o cronograma.

Cal contemplar la hipotesi de sorgiment de contratemps durant el desenvolupament
del projecte que comportin I'aplacament de les activitats i, en consequencia, el retras

en la finalitzacio de la investigacié en el termini acordat.

La possibilitat de no acompliment dels objectius de I'estudi establerts també és una
limitacié que cal considerar. En aquest cas, fora bo el seu replantejament, dirigint la

investigacio cap a un altre enfoc o visio.

D’altra banda, el fet de tractar amb pacients pal-liatius i les seves families contempla
la opci6é que els professionals d’infermeria es mostrin reticents a parlar dels seus
sentiments i emocions per la carrega emocional que comporta el vincle afectiu
originat, el que dificultaria I'obtencié d’informacio significativa per a I'estudi. En aquest
cas, caldria valorar altres métodes de recollida d’informacioé més efectius per aquesta
finalitat, o bé prolongar el temps de recollida d’aquesta per tal de crear una relacié de
major confianga amb els participants. Un exemple fora parlar de la realitzacié d’'un
grup focal amb els participants, el que seria un métode molt efica¢ d’obtencié d’aquest
tipus d’informacio pero de dificil assoliment, ja que, com hem comentat anteriorment
en l'apartat de tecniques de recollida de dades, és complicat reunir a totes les
infermeres d’'una mateixa unitat hospitalaria sense interferir en els seus horaris
laborals. En aquests termes, féra interessant proposar-ho a la direccioé d’infermeria

de I'hospital, pactant alternatives per aquesta opcio.
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Cal apreciar, també, la possibilitat d’'una poca participacié i/o abandonament de
I'estudi, tenint en compte que la poblacié d’aquest és de dimensions reduides, o bé

no arribar a la saturacioé de dades en la fase de recollida d’aquestes.

Per fer front a aquestes limitacions, es contemplen recursos per fer-ne front com la
possibilitat de portar I'estudi a terme en altres centres que comptin amb una unitat de
cures pal-liatives i/o serveis similars, com seria el mateix servei de PADES de la
Fundacid, o fins i tot la recompensacio dels entrevistats amb hores festives en cas

d’'una baixa participacio.

En cas de dificultats per assumir els costos de I'estudi, malgrat ser poc probable degut
al baix import que es requereix (veure en el seglent apartat), es demanara la

col-laboracié del centre on es desenvolupara aquest.

Una altra limitaci6 a tenir en compte és la fidelitat i veracitat de les dades obtingudes,
atés que es tracta d’'un estudi amb un component subjectiu molt important. Aixo

comportaria el replantejament dels criteris de rigor i validesa de I'analisi emprat.

Finalment, I'is de la metodologia qualitativa no ens permetra extrapolar les
conclusions que se’n extreguin de la investigacio, tot i que ens permeti aprofundir en
els discursos dels informants i proposar intervencions infermeres en I'abordatge dels

pacients pal-liatius i els seus familiars davant la CS.

6. Recursos

Recursos materials

En quan als recursos materials que s’han utilitzat, destacar sobretot els espais on ha
tingut lloc una de les fases més importants del projecte, la sala de reunions de la
unitat de CP i la Sala Gotica de I'Hospital St. Andreu, on s’obtindra tota aquella
informacié per dur a terme la investigacid, mitjangant les entrevistes i el grup focal

amb els participants.
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Altres materials que s’han emprat per fer possible el procés de recollida de dades son
la gravadora de veu amb que s’han enregistrat les entrevistes, la camera per a la
gravaci6 audiovisual del grup focal, el guié de I'entrevista i el Cl en format paper que
se’ls entrega als participants, a més d’una llibreta i boligraf per les anotacions fetes

durant aquestes.

Pel que fa a la confeccio del projecte, s’han usat diversos instruments electronics. En
primer lloc, I'ordinador amb que s’elabora el projecte propiament, el qual integra tots
aguells programes que han intervingut per al seu processament: bases de dades i
pagines web per a la realitzacio de la cerca bibliografica (PubMed, Cochrane, Dialnet,
cataleg UPC, Google académic), correu electronic per contactar amb les diverses
institucions i/o participants, el gestor de referencies bibliografiques (Mendeley) i el

programa amb que es treballa tota la informacié (Word).

Altres recursos per a la seva elaboracié son els llibres de text, altres documents
utilitzats en la recerca bibliografica i la biblioteca on s’han obtingut documents

d’interés o els llibres en questié.

Finalment, mencionar aquells recursos logistics, com és I'automodbil com a métode

de transport utilitzat per desplacar-nos fins I’hospital.

Recursos humans

Com a recursos humans, intervindran en el projecte d’investigacid, primerament, les
persones integrants de la Comissié del Treball Fi de Grau per a I'acceptacié de
I'estudi. També hi operaran aquells qui formen el Comité d’Etica i d’Investigacio
Clinica de I'Hospital Sant Andreu de Manresa, qui autoritzaran el desenvolupament
de l'estudi en la institucié en qlestio. Altres persones amb les que es comptara per
fer possible aquest projecte seran la directora d’'infermeria de I'hospital, qui ens
ajudara a difondre la informaci6 pertinent entre la mostra escollida, sense oblidar-nos

dels protagonistes en aquest, els professionals d’infermeria participants en 'estudi.

Finalment, destacar també, com a una figura important en tot el procés, la directora

de 'estudi en questio, per guiar i encaminar la feina feta en el seu desenvolupament.
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Recursos economics

Tot i no ser un projecte que suposi un cost econdmic molt elevat, comentar les
despeses que es calculen per a la impressié d’aquells documents i/o informes que
s’hauran de lliurar, com son els Cl als participants i I'entrevista com a guié

(aproximadament uns 11 fulls, comptant amb la participacié de 10 professionals).

No es considera com a recurs economic cap font consultada en la cerca bibliografica,
ja que s’ha accedit a tota la informacio gratuitament (accés a documents que precisen

subscripcié a través de la Biblioteca Universitaria).

També tindrem en compte les despeses de transport fins I'hospital, valorant altre
vegada els 11 viatges que, com a minim, s’hauran de fer (per a les 10 entrevistes i la
cita amb la directora d’infermeria). No es tindra en compte el pressupost de la
gravadora de veu i de video, ja que s'utilitzara el teléfon mobil com a instrument
d’enregistrament. Finalment, incloure el cost de les 10 ampolles d’aigua que es

proporcionaran durant les entrevistes. Veure el calcul total en la Figura 6.

RECURSOS COST

: : 0,25 centims/impressio
11 impressions X ) ) 2,75€
Calcul: 11 impressions x 0,25ct

7,5km habitatge investigador — Hospital St. Andreu

22 desplacaments 0,05l/km

(anada i tornada) 1,095€/

Calcul: 22desplagaments x 7,5km x 0,05] x 1,095€

0,50 centims/ampolla
10 begudes 5€
Calcul: 10 begudes x 0,5ct

TOTAL 16,75€

9€

Figura 6: Costos totals per a la realitzacio del projecte d’investigacio. Font propia.

Per la realitzacié de I'estudi, s’estima un pressupost econdmic aproximat de 20€. Els

costos seran assumits per a 'investigador del projecte.
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7. Cronograma de l'estudi

El projecte es desenvolupara a I'Hospital Sant Andreu de Manresa, concretament a la unitat de cures pal-liatives (Unitat 4), entre el mes

de setembre de 2015 i el mes de setembre de 2016, segons el cronograma seguent:

2015 - 2016

Fases Activitats Set Oct Nov Des Ge Fe Mc¢ Ab Mg Jn Jl Ag Set
Cerca bibliografica sobre temes
d’interés

Elecci6 de la matéria d’estudi
Presentacio de I'estudi a la Comissio
de TFG de la FUB i acceptacio

Cerca bibliografica en bases de dades
sobre el tema d’estudi

Eleccio de la metodologia pel projecte
de recerca

Plantejament dels objectius del treball

Fase conceptual

Redacci6 de Ila introduccid i
justificacié

Realitzacié del marc teoric

Elaboracié del cronograma de I'estudi

22 )
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Fase metodologica

Descripcio del tipus de disseny

Selecci6 dels participants

Descripcio del tipus de mostreig i la
mostra de I'estudi

Tecniques de recollida de dades:
elaboracio del guié de I'entrevista

Descripcio de I'analisi de dades i els
criteris de rigor i validesa

Elaboracio de I'informe de
consideracions étiques i legals

Redaccio de la carta al Comité d’Etica
de I'hospital i del ClI

Descripcio6 del procediment de I'estudi

Identificaci6 de les limitacions de
I’'estudi

Descripcio els recursos utilitzats en
I'estudi

Exposicio de l'estudi a la direccid
d’infermeria de I'Hospital St. Andreu

Pactar dia i lloc amb les infermeres
per realitzar les entrevistes

La conspiracio del silenci

Jordina Basora

TFG
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Fase empirica

Fase interpretativa

Fase
divulgativa

Autoritzacio de les infermeres amb la
signatura del ClI

Recollida de dades: entrevista a les
infermeres i presa de notes de camp

Anotacio d'observacions fetes durant
les entrevistes, posterior a aquestes

Transcripcio de les entrevistes

Analisi i interpretacio dels resultats

Verificaci6 de la interpretacio de
dades pels participants

Analisi i interpretacié dels resultats
novament despreés de la verificacio

Redaccié de I'informe final

Descripcio de les conclusions del
projecte

Aplicabilitat i utilitat practica dels
resultats

Elaboraci6 del pla de difusié

Difusi6 del projecte en el marc
cientific del moment

La conspiracio del silenci
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8. Aplicabilitat i utilitat practica dels resultats

La importancia del desenvolupament d’aquest projecte radica en la freqliéncia amb
que es produeix una comunicacié dificil entre professionals sanitaris, pacients en
situacio terminal i les seves families, i la repercussié que aixo suposa en la qualitat

de vida d’aquestes persones.

Al coneixer les experiéncies dels professionals d’infermeria, com viuen aquestes
situacions i quins metodes utilitzen per fer front als obstacles amb que es troben quan
es dona el fenomen estudiat, es comprendra millor la situacié i es podran identificar
arees de millora en la comunicaci6 entre els implicats del model triadic. D’aquesta
manera, els resultats de I'estudi plantejat en aquest treball facilitarien la realitzacio
d'un disseny d’estratégies concordades en l'atencié d’aquests pacients, és a dir, la
protocol-litzacié o creacié de guies que condueixin als professionals de la salut a
I'hora d’establir una comunicacié adient amb el pacient i la familia que viuen una
situaci6 de CS.

Utilitzar els coneixements que se n’extreguin dels resultats de la investigacié com a
eina pedagogica possibilitaria I'is d’aquests documents no solament a la unitat del
centre on s’ha desenvolupat I'estudi —unitat de CP de I'Hospital Sant Andreu de
Manresa—, sin6 també a altres centres o serveis dedicats a I'atencié d’aquest tipus
de pacient, estandarditzant-ho des dels diferents ambits d’atencié i promovent la seva
utilitzacio per part de tots aquells professionals implicats en la cura de persones en

situacio terminal.

Els resultats, doncs, es presentaran en forma d’instrument didactic que faciliti la
formaci6 dels professionals de la salut, per tal de millorar la comunicacié amb els
pacients i familiars. Tot i aixi, es consideraria, també, 'opcié que persones externes
al mon sanitari que tracten amb malalts pal-liatius, com sén cuidadors i familiars,
fossin susceptibles a rebre aquests coneixements, per tal de facilitar la comunicacié
amb la persona en situacio terminal que precisa de CP i, en consequéncia, afavorir
el seu confort i benestar. De fet, i com s’ha comentat en el marc tedric del projecte,
el coneixement i la informacio sobre les bases de la CS I'evita en molts casos, essent

la millor eina per fer-ne front.
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Un altre aspecte important a destacar en quant a I'aplicabilitat practica dels resultats
de l'estudi, en 'ambit assistencial, és la proteccié del marc legal existent. Com bé
s’ha comentat en apartats anteriors del projecte, el fet d'ocultar o manipular
informacié al pacient és un aspecte que es contempla en diverses lleis del codi civil
(Llei d’autonomia del pacient i Llei de la dignitat a la persona en procés de mort). Un
estudi d’aquestes caracteristiques promouria el seu compliment, pel que penso que

€s interessant tenir aquesta premissa en compte.

Finalment, ressaltar que la promulgacio de linies d’investigacio destinades als
professionals ens fara avancar als reptes que l'atencié dels pacients pal-liatius
planteja en un futur proper. Aquest projecte de desenvolupament, interdisciplinari i
intersectorial, assegura la coordinacié entre professionals de diversos ambits
assistencials, possibilitant I'elaboracioé d’un documents de consens entre els mateixos

i d’aplicaci6 al Sistema Sanitari.
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9. Pla de difusio

Si bé s’han comentat els beneficis i utilitats dels resultats del projecte en el punt

anterior, en aquest apartat es planteja com es pretén que aquests arribin a la

poblacio, és a dir, posar en coneixement del public el projecte que s’ha dut a terme,

dins les seves possibilitats. Divulgar els resultats obtinguts en el transcurs del 'estudi,

proporcionar una base documental i material de referéncia per la realitzacié de futurs

treballs i estudis, difondre nous coneixements a nivell local, regional, nacional i

europeu, incentivar noves linies d’investigacio en la matéria estudiada i realitzar una

comunicacio eficag, transparent i comprensible a tota la societat s6n alguns dels

objectius que es planteja el pla de difusio de I'estudi. Per assolir-los, es proposen els

segients métodes o estrategies:

>

Y Y V VYV V

YV V VYV V

A\

Fulletons explicatius per a centres i actes relacionats amb I'ambit de les CP o
gue hi estiguin interessats, com també en centres assistencials regionals, tant
a nivell hospitalari com d’Atencié Primaria.

Exposicid del projecte a nivell de la Fundaci6é Sociosanitaria del Bages.
Difusio a la web de pagines dedicades a I'ambit de les CP.

Publicaci6 a la web de la Fundacié Sociosanitaria del Bages.

Publicacié a revistes cientifiques de I'ambit de les CP (Revista Medicina
Paliativa)

Publicacio a revistes cientifiques dedicades als professionals d’infermeria (Rol
Enfermeria, Metas de Enfermeria, Nure Investigacion, etc).

Contribucié a congressos cientifics i professionals dedicats a les CP.
Participaci6é en forums.

Elaboraci6 de normes, reglaments o metodologies, com guies d’actuacio.
Divulgacié dels resultats a entitats publiques i privades —societats i
associacions— tant a nivell estatal com internacional: SECPAL, EAPC?3,
IAHPC?, etc.

Participacio i exposicio dels resultats en jornades de I'ambit.

Futurs projectes: tesi doctoral derivada del projecte, noves investigacions, etc.

8 EAPC: European Association for Palliative Care.

4 1AHPC: International Association for Hospice and Palliative Care.
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10. Conclusions del projecte

Després de la realitzacié d’aquest projecte, i en quant a les propies conclusions que
n’extrec sobre el meu desenvolupament, penso que la seva realitzacié ha contribuit
complagudament al meu aprenentatge, tant a nivell educatiu com personal. Tot i
haver estat una instrument de gran utilitat per ampliar els meus coneixements sobre
el fenomen estudiat, destaco sobretot aquells aspectes que m’han aportat les
habilitats i aptituds necessaries per l'acompliment d'un estudi d’aquestes
caracteristiques, entre elles la responsabilitat, 'organitzacié i la dedicacio per tal de

dur un seguiment i procés adequat al llarg d’aquests mesos de treball.

A més a més, el fet d’haver-lo afrontat individualment considero que ha estat un factor
clau en el procés d’aprenentatge, no solament per la tasca que comporta el treball en
guestio, sind també pel que significa sobrepassar tots aquells dubtes i incertituds que
m’han sorgit durant d’aquest. Contemplar tots els detalls que formen el projecte
d’'investigacio i plasmar-los en la descripcié de tots i cadascun dels apartats que el
fonamenten des d’un sol punt de vista és una tasca complexa i laboriosa, tot i comptar
amb l'ajuda de les classes preparatories del treball final de grau, que han estat de
gran utilitat, sense descuidar el suport de la tutora del projecte. Per tot el que he

comentat fins el moment, valoro de forma molt positiva el meu aprenentatge.

D’altra banda, comentar també les conclusions extretes de la investigacié
propiament. Malgrat ser un projecte que no s’ha dut a la practica, penso que els
resultats obtinguts en I'hipotétic cas que s’hagués portat a terme haurien estat prou
significatius i rellevants per a una investigacio d’aquestes caracteristiques, contribuint

a una millora en la comunicacio entre professional, pacient pal-liatiu i familia d’aquest.

Al llarg de la realitzacié d’aquest projecte hem pogut revelar que les raons per les que
es produeix la CS entre pacients en situacié terminal, els seus familiars i els
professionals sanitaris son donades per una deficient comunicacié a I'hora d’informar
sobre una malaltia greu i/o terminal. Moltes vegades tampoc s’exploren les
preferéncies dels pacients respecte la informacié que volen rebre sobre la seva
malaltia i/o pronostic, sind que s’assumeix que el que la familia proposi és el que el
pacient desitja. No és el mateix informar i transmetre un missatge de forma
unidireccional, en que el professional sanitari déna la informacio i el pacient i els

familiars la reben, que establir un procés de comunicacié, en el que es comparteix no
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solament informacio, sind també opinions i sentiments, posant en funcionament una
série de técniques i estratégies per tal que el procés comunicatiu sigui 'adequat. Aixi,
s’espera que els resultats ens donin a conéixer com les infermeres viuen aquestes
situacions, entroncant amb la bibliografia ja existent que s’ha exposat en el marc
tedric del treball, i quines son les habilitats comunicatives, com a estratégies

d’afrontament, que utilitzen.

Recordant els objectius plantejats a I'inici de I'estudi, i els quals han estat justificats
al llarg d’aquest, crec que s’haurien assolit satisfactoriament. En primer lloc, la
poblacié d’estudi escollida penso que és la més adient per analitzar el fenomen de la
CS i 'experiéncia que en tenen al respecte els professionals d’infermeria. En quant
als instruments proposats per a la recollida de dades, considero que han estat, també,
els adequats, ja que s’ha utilitzat I'entrevista com a eina principal, la qual abasta tots
els objectius que pretén assolir I'estudi. Finalment, destacar altres aspectes com el
métode d’analisi de dades emprat, amb el que penso que s’aconseguiria la idonia

obtencié de resultats, o I'aplicabilitat del projecte, explicats en apartats anteriors.

Per tot aix0, considero que els resultats extrets en la investigacié possibilitarien
l'assoliment dels objectius de [I'estudi. Coneixer I'experiéncia que tenen els
professionals d’'infermeria que tracten amb pacients que precisen de CP i els seus
familiars, els sentiments que experimenten i les estratégies comunicatives que
utilitzen quan existeix la CS contribuiria a una millor comprensio del fenomen per part
de no solament les infermeres, sind de tots els professionals i familiars cuidadors que

es dediquen a l'atencié de persones en situacié terminal.
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12. Annexes
Annex 1
Precedents historics del Moviment Hospice
Segle Any Lloc Tipus de centre Persona

: - Fabiola, deixeble de Sant
V 400 Ostia Hospici en el port de Roma

Jeroni
Hospicis i hostatgeries ) )
XIl - Europa ) Cavallers Hospitalaris
medievals
; o Sant Viceng de Padl i les
XVII 1625 Franca Llatzerets i hospicis ; )
Filles de la Caritat
o ) Jean Granier i I'Associacio
XIX 1842 Lyon Hospicis o calvaries )
de Dones del Calvari
XIX - Prussia Fundacio Kaiserwerth Pastor Flinder
Mare Mary Aikenhead i les
XIX 1879 Doblin Our Lady’s Hospice Germanes Irlandeses de la
Caritat
The Hostel of God (Trinity
XIX 1872 Londres Hospice), St. Luke’es Home i Fundacions protestants

altres Protestant Homes
Germanes Irlandeses de |la
Caritat

XX 1967 Londres St. Christopher’s Hospice Balfour Mount

XX 1909 Londres St. Joseph’s Hospice

Taula 1: Resum dels precedents historics del Moviment Hospice a Europa®®.

Annex 2

Necessitats del pacient terminal

Recolzament

) : Atencié medica
psicoemocional

PACIENT

(FAMILIA)

Recolzament Atencid infermera
espiritual

Suport moral

Figura 1: Necessitats del pacient en fase terminal i del seu entorn®(6),
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Negacio

Ira/ enuig

evolucio

Pacte /
negociacio

Depressi6

Acceptacio

Etapes del procés d’adaptacio emocional del pacient terminal

Pretén allunyar el present i la realitat imminent, resistint-se a entrar en el
sofriment. Hi ha dues formes de negacio:
- Negaci6 que rebutja entendre la realitat.

- Negaci6é que accepta la realitat amb la part intel-lectual, pero sense integrar-
ne el component afectiu.

Rabia davant la impoténcia i frustracié de no poder canviar la realitat, generant

agressivitat i aillament en la persona que la pateix.

Primer esforc per acceptar la realitat, comprometent-se a canviar alguna cosa

de la seva vida. En aquesta fase apareix el sentiment de culpa.

Reacci6 Iogica davant la presa de consciéncia de la realitat, que es viu amb
gran dolor i vulnerabilitat.

Contemplacio de la mort amb una major obertura, visualitzant-la no com una

tragédia siné com el final d’'un cami, I'arribada d’'un moment natural.

Taula 2: Etapes evolutives del procés d’adaptacio emocional del pacient diagnosticat de malaltia terminal()16),
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Annex 4

Drets dels pacients en fase terminal

Tinc dret a ser tractat com un ser huma viu fins el moment de la meva mort.

Tinc dret a mantenir una sensacié d’optimisme, per canviants que siguin les meves

circumstancies.

Tinc dret a expressar els meus sentiments i emocions sobre la meva forma d’enfocar la mort.

Tinc dret a participar en les decisions que incumbeixen les meves cures.

Tinc dret a esperar una atencié medica i infermera continuada, fins i tot quan els objectius de

curacio s’hagin de transformar en objectius de benestar.

Tinc dret a no morir sol.

Tinc dret a no experimentar dolor.

Tinc dret a que les meves preguntes siguin respostes amb sinceritat.

Tinc dret a no ser enganyat/da.

Tinc dret a disposar d’ajuda de i per la meva familia a I’hora d’acceptar la meva mort.

Tinc dret a morir en pau i dignitat.

Tinc dret a mantenir la meva individualitat i a no ser jutjat per decisions meves que puguin ser

contraries a les creences d’altres.

Tinc dret a discutir i acréixer les meves experiencies religioses i/o espirituals sigui quina sigui la
opini6 dels demes.

Tinc dret a esperar que la inviolabilitat del cos huma sigui respectada després de la meva mort.

Tinc dret a ser cuidat per persones sol-licites, sensibles i enteses que intenten comprendre les
meves necessitats i siguin capaces d’obtenir satisfaccié del fet d’ajudar-me a afrontar la meva
mort.

Tinc dret a ser assistit espiritualment en la meva religid.

Taula 3: Drets dels malalts en situacié terminal elaborats en el Manual del Dr. Marcos Gémez Sancho,

de la unitat de CP de I'Hospital El Sabinal, a Les Palmes de Gran Canaria®®®,
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CARACTERISTIQUES DELCOUNSELLING

Empatia

Facilitar ’expressio

de I’emocio

Escoltar activament

Reflectir

Explorar els
problemes i

necessitats

Ajudar a establir

objectius

Facilitar la propia
presa de decisions

Identificar recursos

Proporcionar
estrategies de

maneig de la situacio

Reforcar els petits

canvis

Entesa com la capacitat de comprendre a les persones des del seu
propi marc de referéncia, mostrant interés pels seus temors i

preocupacions.

L’expressid d’emocions contribueix a disminuir el malestar

emocional.

L’escolta activa no solament implica atendre a la perosna, siné

detectar les seves percepcions, sentiments | necessitats

d’informacio.

Reflectir donant mostres de que s’ha entés.

Explorar els problemes i necessitats percebudes per la persona,
amb I'objectiu de prioritzar-los i abordar-los a través d’un pla d’accio

compartit.

Establir objectius concrets, especifics i coherents, que ajudin a

prioritzar les necessitats de cada moment.

Ajudar a la persona a realitzar un balanc dels peros i els contres

d’'una determinada decisido, aixi com també a avaluar les
consequencies de la mateixa.

Identificar recursos interns i externs amb els que compta la persona.
D’aquesta forma, explorem la manera en que la persona ha afrontat
situacions dificils en moments anteriors i els recolzaments
emocionals amb que compta.

Proporcionar estratégies de maneig de la situaci6 a través de
suggeriments, que ajudin a la persona a incrementar la seva
percepcio de controlabilitat.

Reforcar els petits canvis que es produeixin a favor d’'un major
benestar personal, emfatitzant les consequiéncies positives que se’n

deriven i fomentant la motivacié de la persona.

Taula 4: Caracteristiques del counselling®®),
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Annex 6

Recursos especifics d'atenci6 al final de la vida

Fundaci6é Sociosanitaria del Bages — HSA

Tipologia de recurs Activitats / Dispositius assistencials
Ingrés a llits propis
UCP Atenci6 a les Consultes Externes i interconsulta hospitalaria
Unitat de Cures Pal-liatives Assessorament telefonic al pacient o familiar
Assessorament a professionals d'Atencié Primaria
EAIAS
Equip d’Avaluacio Integral Atenci6 a les Consultes externes
Ambulatoria
PADES Visita domiciliaria
Programa d’Atencié Domiciliaria - Assessorament telefonic al pacient o familia

Equips de Suport Assessorament a professionals d’atencié primaria

Taula 5: Recursos especifics d’atencio al final de la vida pertinents a la Fundacié Sociosanitaria del Bages i I'Hospital Sant

Andreu de Manresa®?b.

SEAIA: servei d’atencidé ambulatoria que s’encarrega de realitzar consultes d’avaluacio
integral, seguiment especialitzat i avaluacions interdisciplinaries. Les EAIA especialitzades en

CP desenvolupen la seva activitat amb persones amb malaltia avancada i terminal®b,
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Annex 7

Projecte fi de grau — Fundacié Universitaria del Bages

ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA A LES INFERMERES DE LA UNITAT DE CURES
PAL-LIATIVES DE L’HOSPITAL SANT ANDREU DE MANRESA

L’entrevista que se li fara a continuacio té com a requisit la signatura del consentiment informat que se

li ha entregat préviament.

PREGUNTES DE L'ENTREVISTA

- Que en pensa sobre la conspiracié del silenci que adopten moltes families, o fins i tot el
personal sanitari, davant el pacient pal-liatiu?

- Em pot explicar sobre les seves experiéncies professionals davant situacions de
conspiraci6 del silenci i la freqliéncia d’aquestes?

- Com se sent, com a infermera, quan ha de tractar amb un pacient i/o els seus familiars
gue viuen la conspiraci6 del silenci?

- I, a nivell personal, com li afecten aquests sentiments i emocions?

- Amb quines dificultats es troba quan ha d’intervenir en una situacié de conspiracié del
silenci?

- Com afronta aquestes situacions?

- Utilitza algun métode per encarar les situacions de conspiracio del silenci que es viuen
ala unitat en que treballa?

- Vol comentar-me alguna cosa més sobre el tema tractat?

Un cop finalitzada I'entrevista, li agrairem la seva participacio i li farem saber que, un cop analitzat el
contingut que se n’extregui, li sera retornat per tal de poder validar-lo. Per aix0, es demana que ens
faciliti el seu correu electronic per tal de fer-li arribar (si no disposa de correu propi, li sera enviat

mitjancant el correu de I'hospital):

Correu electronic de 'entreViStat: ..........oouiuiiiiii e eaaae
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CARTA A LA DIRECCIO DEL COMITE DE BIOETICA | INVESTIGACIO DE
L’HOSPITAL SANT ANDREU DE MANRESA

Benvolguts/des,

El motiu de la meva consulta ve donat de la voluntat de dur a terme un projecte d’investigacio en la seva
institucio. L’'estudi, dirigit i encapcalat per la Fundacié Universitaria del Bages, concretament per
'alumnat de 4t grau d’'infermeria, t& com a finalitat la realitzacié del projecte fi de grau. Em dirigeixo a
vostés amb el proposit de sol-licitar el seu vistiplau per I'acompliment del projecte en questid, el qual

s’exposara a continuacio.

L’estudi, titulat La conspiracié del silenci: vivencies i percepcions dels professionals d’infermeria d’una
unitat de cures pal-liatives, es tracta d’'una recerca cientifica ideada des de la vessant qualitativa, amb
I'objectiu de descriure les experiéncies dels professionals d’infermeria d’una unitat de cures pal-liatives,
i en concret, a la unitat de I'Hospital Sant Andreu de Manresa, envers el fenomen de la conspiracio del
silenci. Per 'obtencié de la informacié, s’entrevistara de forma individual a les infermeres del servei. La
seva participacié a l'estudi sera totalment voluntaria, i seran préviament informades de tot el
procediment. Les consideracions étiques i legals del projecte es formalitzaran amb el consentiment
informat que se’ls facilitara abans de les entrevistes, les quals seran enregistrades. Un cop fet I'analisi
de les dades i la interpretacié d’aquestes, les gravacions seran eliminades. Es mantindra en tot moment
I'anonimat dels participants. Per tal de posar-nos en contacte amb les infermeres, ens dirigirem a la
directora d’infermeria, qui els informara del procediment de I'estudi i ens proporcionara els contactes
d’aquelles que hi estiguin interessades. Els resultats que se’n obtinguin de I'estudi seran publicats o

difosos amb fins cientifics.

Personalment, considero que un projecte d’aquestes caracteristiques pot aportar als professionals de la
unitat proposada per dur-lo a terme, i en general a tota la infermeria dedicada a I'ambit de les cures
pal-liatives, informacié de gran importancia en quan a la gestié de situacions que es viuen quan apareix

el fenomen estudiat, proporcionant aixi una millor qualitat en I'atencié integral dels pacients.

Els agrairia que em fessin arribar la seva resposta el més aviat possible, per tal d’iniciar el projecte a la
seva institucié. Per qualsevol dubte o qiiesti6 en relaci6 a aquest, els facilito les meves dades de

contacte.
Cordialment,

Jordina Basora. Investigadora principal de I'estudi.

jordinabv@correu.fub.edu /652668877
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FULL DE CONSENTIMENT INFORMAT PER A LA PARTICIPACIO EN
L’ESTUDI D’IVESTIGACIO
Dades generals de I'estudi
Titol de I'estudi La conspiracié del silenci: vivéncies i percepcions dels professionals

d’'infermeria d’'una unitat de cures pal-liatives.

Institucid impulsora Fundacid Universitaria del Bages

Investigador principal Jordina Basora. Alumne de 4t grau en Infermeria

Objectiu de la investigacio

Analitzar i interpretar les vivencies i percepcions del personal d’infermeria d’'una unitat de cures
pal-liatives i conéixer les estratégies d’afrontament que utilitzen en aquesta institucié en situacions de
conspiracio del silenci.

Participacié voluntaria

Ha de saber que la seva participacid en aquest estudi és voluntaria i que pot decidir no participar o
canviar la seva decisi6 i retirar el consentiment en qualsevol moment, sense que aixd suposi cap

consequéncia per voste.

Informacio sobre els participants

La participacio a I'estudi esta oberta a tots els professionals d’infermeria que treballin o hagin treballat

durant un periode raonable de temps a la unitat de CP de I'Hospital Sant Andreu de Manresa.

Procediment de I’estudi

L’abordatge de I'estudi es realitzara mitjangant una metodologia qualitativa, realitzant-se entrevistes
semiestructurades. Les entrevistes es duran a terme a 'aula que es troba a la mateixa unitat de cures
pal-liatives, utilitzada pel personal sanitari per parlar amb els familiars dels pacients, per tal de garantir
les condicions d’intimitat. Les entrevistes no tindran una durada superior als 60 minuts. Les dades que
se n’obtinguin seran enregistrades amb una gravadora de veu per la seva posterior transcripcid i analisi;
per aquest motiu, és necessari el consentiment informat de les persones que son entrevistades. Les

gravacions seran posteriorment esborrades i es mantindra I'anonimat en la elaboracié dels informes.
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Riscos i beneficis de I'estudi

Es possible que no obtingui cap benefici directe d’aquest estudi, de la mateixa manera que no se’n
deriva cap risc de la seva participacio. L'interés d’aquesta entrevista es troba en conéixer les estratégies
d’afrontament que utilitza el personal d'infermeria present en la unitat davant les situacions de

conspiracio6 del silenci.

Confidencialitat

El tractament, la comunicacio i la cessié de les dades de caracter personal de tots els subjectes
participants s’ajustara al que disposa en la Llei Organica 15/1999, del 13 de desembre de protecci6 de
dades de caracter personal. D’acord amb el que estableix la legislacié mencionada, vosté pot exercir els
drets d’accés, modificacid, oposicid i cancel-lacié de dades, pel que s’haura de dirigir a I'investigador

principal de I'estudi.

JO (NOM T COGMOIMIS) ...ttt ittt etttk e et eh et e s bt e e st e et e e s b e e et eenreneeennne

- He llegiti compres la informacié anterior
- Les meves preguntes pertinents a I'estudi han sigut respostes de manera satisfactoria
- Comprenc que la meva participacio és voluntaria, i que puc deixar I'estudi sempre que vulgui

- Entenc que les dades obtingudes en I'estudi poden ser publicades o difoses amb fins cientifics

Per tant:

Presto lliurement la meva conformitat per participar en I'estudi i dono el meu consentiment per I'accés i

utilitzacié de les meves dades en les condicions detallades en la informacio prestada.

Firma del participant: Firma de I'investigador:

Manresa, ...... de o de 20....

En cas de revocacié del Consentiment:

Manresa, ...... de e de 20.... Firma del participant:
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