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RESUMEN

Objetivo: Indagar sobre las necesidades de informacion de pacientes con
enfermedad oncolégica incurable y su familia, incluidos en el Programa de

Atencion Domiciliaria — Equipo de Soporte (PADES) de Mutua de Terrassa.

Ambito de estudio: pacientes y familias en seguimiento por el servicio de PADES
de Mutua de Terrassa, que atiende unos 200 pacientes nuevos anualmente, de
los cuales un 80% aproximadamente padecen una o varias enfermedades

oncoldgicas incurables y sus familias.

Metodologia: se trata de un estudio cualitativo donde se utilzard el método
fenomenoldgico hermenéutico o interpretativo. Se realizaran entrevistas en
profundidad, se grabaran en audio y se hard uso de un diario de campo. El
muestreo sera de tipo no probabilistico intencionado y se realizara reclutamiento
y el analisis de datos se realizard con el programa MAXQDA mediante

categorizacion y comparativa constante.

Implicaciones para la préactica: los resultados de este estudio pueden ayudar,
tanto a los equipos de cuidados paliativos como a los especialistas, a tener
mejores estrategias de comunicacion, ser mas eficientes con el tiempo de la
consulta y asi mejorar el bienestar emocional de los pacientes con una

enfermedad oncoldgica incurable.

Palabras clave: necesidades de informacion, cuidados paliativos, céncer,
oncologia, final de vida



ABSTRACT

Objective: To inquire about the information needs of patients with non-curable
oncological disease and their families, included in the Home Care Program -
Support Team (PADES) of Mutua de Terrassa.

Scope of study: patients and families being followed up by the PADES service of
Mutua de Terrassa, which attends about 200 new patients annually, of which
approximately 80% suffer from one or more non-curable oncological diseases

and their families.

Methodology: it's a qualitative study where the hermeneutical or interpretative
phenomenological method will be used. In-depth interviews will be conducted,
audio recorded and a field diary will be used. The sampling will be of an intentional
non-probabilistic type and recruitment will be carried out and data analysis will be
carried out with the MAXQDA software through categorization and constant

comparison.

Implications for practice: the results of this study can help both palliative care
teams and specialists to have better communication strategies, being more
efficient with care appointments schedules and improving the emotional well-

being of patients with an non-curable cancer disease.

Keywords: information needs, palliative care, cancer, oncology, end of life



1. INTRODUCCION

1.1. Marco conceptual

Las unidades de cuidados paliativos se enfrentan cada dia al dificil reto de tratar
a personas, a las cuales no se les puede ofrecer un tratamiento curativo. Una de
las grandes dificultades a las que deben hacer frente es la de adaptar el mensaje

a las necesidades de informacion de cada paciente o familia.

Se han detectado problemas de comunicacion y diferentes necesidades de
informacion en determinados barrios donde realiza la atencion el servicio de
Programa de Atencion Domiciliario — Equipo de Soporte (PADES) en la ciudad
de Terrassa, relacionado con una marcada multiculturalidad y multiétnica de los

diferentes barrios que asiste.

El propdsito principal del equipo es dar la mejor atencion posible, integral,
individualizada y continuada, teniendo en cuenta las necesidades de los

pacientes y su entorno.

Esté claro que la muerte forma parte del proceso natural de vivir. Igual que hay
formas muy variadas de vivir, también hay muchas maneras de morir que no
siempre se ajustan a lo que el ser humano necesita o precisa para ese ultimo
viaje.

La aproximacion a ese irremediable final es temido y desagradable, tanto para el
protagonista como para sus acompafantes. Cuesta mucho aceptar la cercania
a la muerte y todos los esfuerzos suelen ir enfocados hacia el curar. Los grandes
avances en medicina de los ultimos siglos han ido en ese camino, lo que ha

favorecido una especie de “actitud negadora” frente a la muerte.

Pero una vez se han agotado todas las opciones médicamente conocidas, ¢,Que

nos queda?
Ese momento es cuando deben entrar en juego los cuidados paliativos.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en su pagina web 1, define los
cuidados paliativos como un ‘“planteamiento que mejora la calidad de vida de

pacientes y sus allegados cuando afrontan problemas inherentes a una

1 https://www.who.int/cancer/palliative/es/



enfermedad potencialmente mortal. Previenen y alivian el sufrimiento a través de
la identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento correctos del dolor y
otros problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o espiritual.” (OMS,
2019)

|”

Esos “otros problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o espiritual.” hace

referencia a las necesidades de estos pacientes.

Las necesidades fisicas estan relacionadas con aspectos biolégicos como el

control del dolor, estrefiimiento, el insomnio o la disnea.

Como ejemplo de necesidades del tipo psicologico tenemos la comprension, el

sentirse querido, la confianza o los miedos.

Y cuando hablamos de necesidades espirituales no solo se trata de temas
religiosos (aunque también los engloba). Trata temas como sentirse en paz con
como ha vivido su vida (el sentido de la vida) o la puesta en orden de todos sus
asuntos. (Benito E, 2016)

También encontramos la necesidad de apoyo social, la necesidad de despedirse,
de apoyo familiar, de ayuda en la dependencia y, sobre todo, una sin la cual no
se podra planificar ninguna de las anteriores, la necesidad de informacién.
(Astudillo, W. 2016)

Segun el Articulo 4 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora
de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de

informacion y documentacion clinica. Derecho a la informacién asistencial:

Los pacientes tienen derecho a conocer, (...) toda la informacién disponible
sobre la misma, salvando los supuestos exceptuados por la Ley. Ademas, toda
persona tiene derecho a que se respete su voluntad de no ser informada. La
informacion, que como regla general se proporcionara verbalmente dejando
constancia en la historia clinica, comprende, como minimo, la finalidad y la

naturaleza de cada intervencion, sus riesgos y sus consecuencias.

Segun Abraham Maslow y su teoria psicoldgica descrita en su obra “teoria sobre
la motivacion humana”, se proponen 5 categorias de necesidades, ordenadas de

forma jerarquica ascendente y se visualiza en forma de piramide (figura 1).



Encontramos en la base las necesidades del tipo fisiologicas (relacionadas con

la supervivencia humana) y en el vértice las necesidades de autorrealizacion.

Autorrealizacion

v

Estima/reconocimiento
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Seguridad
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>

Figura 1. Piramide de Maslow

Las necesidades de informacion, relacionadas con la salud, estaria en el
segundo escalon, solo por encima de las necesidades basicas de supervivencia;
por lo que se trata de algo muy importante en la vida de las personas.

Nuestra experiencia nos dice que la falta de informacion hace que los pacientes
se sientan frustrados por no poder cubrir las necesidades bésicas, y eso haga

que aparezca o0 aumente otra sintomatologia como el dolor, disnea o astenia.

Ni todos los pacientes ni todas las familias tienen las mismas necesidades de
informacion. No existe, hoy en dia, una herramienta que indiquelo que necesita
saber cada persona; por lo que esto se realiza en funcion de la experiencia del
comunicador. Esto nos hace plantear si estamos solventando las necesidades

de informacién de nuestros pacientes y familiares.
1.2. Antecedentes

El equipo de PADES de la Fundacion Asistencial Mutua Terrassa esta formado
por un médico especialista en cuidados paliativos, dos enfermeras con
experiencia en oncologia y formadas en cuidados paliativos, una trabajadora
social y una psico oncologa. Se atienden alrededor de 200 nuevos casos cada
afo, a lo que hay que sumar los prevalentes de afios anteriores.



Se realiza atencion paliativa tanto a pacientes oncologicos y no oncolégicos, en
situacién de final de vida; como a pacientes con patologias complejas que

precisan de control de sintomas.

Se da soporte tanto a la atencién primaria de la zona, como a médicos
especialistas (oncoélogos, hematdlogos, internistas, geriatras...), enfermeria

(curas de ulceras tumorales complejas, pruebas a domicilio...)

Este PADES abarca un area geogréafica importante. La mitad de Terrassa, Les
Fonts, Viladecavalls y Ullastrell. Los dos Ultimos municipios se encuentran en
entorno rural y no hay demasiada diferencia a nivel sociocultural, pero en
Terrassa si existe una desigualdad entre barrios que hace que las necesidades

y las intervenciones sean muy distintas.

Terrassa es la tercera poblacion mas poblada de Cataluiia 2, se encuentra
dividida en distritos y cada distrito tiene una serie de barrios en los cuales existen

diferencias destacadas.

En barrios como Sant Pere, Can Parellada, Can Boada, Ca n’aurell, Can Palet o
Vallparadis, la poblacién de 65 afios o0 mas se encuentra en torno al 20%.
(ANEXO 1)

Los distritos 3, 4 y 5 alrededor del 40% de la poblacién se encuentra trabajando,
siendo el 32-33% a tiempo completo, el resto se encuentran desocupados, son

estudiantes, jubilados o tienen algun otro tipo de pension. (ANEXO 2)

En términos de multiculturalidad, destacan barrios como Guadalhorce con mas
de un 30% de poblacion de origen extranjera, seguida de la Maurina y Can Palet
Il. (ANEXO 3)

En cuanto a nivel de estudios, encontramos barrios como Guadalhorce o la
Maurina con mas de un 11% de gente analfabeta o sin ningun tipo de estudios
(ANEXO 4).

Estos datos nos sugieren diferencias en la forma de afrontar una enfermedad,
de coémo recibiran e interpretaran la informacion tanto los pacientes como los

familiares y de como afrontaran la enfermedad.

2 https://www.idescat.cat/pub/?id=aec&n=250&lang=es
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La variabilidad cultural y socioeconomica afecta a la supervivencia de los
pacientes con cancer, pero también su acceso a los cuidados paliativos (Dixit,
2016)

En Catalunya, la tendencia evolutiva del cAncer muestra un incremento entorno
al 20% entre 2010 y 2020 (Plan Director de Oncologia, 2019), atribuido a varios
factores como el envejecimiento poblacional o el aumento del habito tabaquico

entre la poblacion femenina.

En Terrassa, concretamente en la Fundaciéon Asistencial Mutua de Terrassa, el
servicio de Oncologia Médica realiza 889 primeras visitas en sus Consultas

Externas 3 segun datos del 2015.

Existen estudios que hablan de los beneficios de una integracion temprana de
los cuidados paliativos (Barandiaran Igoa, 2019) para el control sintomatico, y
sobre todo de una buena coordinacion entre equipos, lo que nos hace pensar

que habra un aumento de pacientes en nuestro servicio.
1.3. Estado Actual

Realizada busqueda bibliogréfica en la plataforma pubmed y cinahl sobre las
necesidades de informacién en cuidados paliativos y cancer, encontramos 310
articulos escritos en los ultimos 5 afios. Utilizando filtro de edad (Adultos +19
afos), idioma (solo 1 en castellano, los demas 308 en inglés). Desde el buscador
de los articulos de interés de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
(SECPAL) solo 1 articulo cumple con los criterios de busqueda y este (Besoin,
2002) habla de suposiciones de los profesionales sobre lo que quieren sabes los

pacientes, no han preguntado directamente a los pacientes.

Me ha llamado la atencion uno de los articulos consultado que habla sobre la
informacion en la quimioterapia paliativa (Navarro Jiménez, 2017) en la que una
de las conclusiones a las que llegan dice: “un porcentaje significativo de
pacientes oncologicos en fase avanzada, reciben quimioterapia paliativa sin
conocer el objetivo del tratamiento, con expectativas erroneas de curarse, lo que
dificulta la participacion en la toma de decisiones sobre su plan de cuidados.”

Cita que alrededor de la mitad de los pacientes, con una buena informacién sobre

3 https://mutuaterrassa.com/uploads/20180321/guia_onco_cast.pdf
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el tratamiento, no lo hubiera realizado. Eso hubiera ayudado a mejorar su

ansiedad y su sensacion de toma de decisiones.

En esta revision bibliografica del 2014 sobre el tema (Capurro, 2014), en el
anadlisis de las “futuras prioridades de investigacion” se afirma que ‘Las
necesidades de informacion deben ser la base para el desarrollo de nuevos
sistemas de eSalud dirigidos a los diferentes roles” y en particular trata de los
cuidados paliativos. Creo que esta conclusion sobre eSalud se puede extrapolar

a la atencion convencional.

En el estudio holandés (Heins M, 2018) se preguntan si los pacientes con cancer
reciben la atencion que consideran importante. Mas de 90% de los participantes
calificaba de importante 0 muy importante recibir informacion sobre el progreso

de su enfermedad y el prondstico.

No hemos encontrado estudios ni articulos sobre las necesidades de informacion
de pacientes con cancer avanzado, que estén en seguimiento por equipos de

cuidados paliativos domiciliarios en nuestro pais en los ultimos 10 afios.

Esto puede deberse a la lenta evolucion del modelo de atencidén sanitaria y la
“relacion médico-paciente”. Hasta hace pocas décadas, el modelo de atencion
era generalmente paternalista; donde el paciente quedaba excluido de toda
decision y es el médico quien se encarga de decidir que es mejor en cada
momento para su salud. Esto hace que los que practican este tipo de atencion ni
se hayan planteado que necesitan saber los pacientes. Por suerte, cada vez

menos Nos encontramos con este tipo de actitudes.
1.4. Justificacion
El cancer es una de las principales causas de morbi-mortalidad en el mundo.

En 2018 hubo 18,1 millones de casos nuevos y se estima que en 2040
aumentara a 29,5 millones, un 63,1% mas. En Espafia ha habido 277234 casos
nuevos en 2019 y, segun datos del 2018, 112714 personas fallecieron por causa

del cancer en 2018 en Esparia. (Instituto Nacional de Estadistica, 2018)

Segun el informe del 2020 de la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica
(SEOM), se estima que en los proximos 20 afios aumentardn en mas de 10

millones los casos nuevos de cancer en el mundo. (SEOM, 2020)
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Tanto los avances en los tratamientos oncoespecificos como la quimioterapia,
radioterapia, inmunoterapia, cirugia, terapia hormonal, crioablacion, ablacién por
radiofrecuencia o los ensayos clinicos, como la creciente investigacion ha hecho
que la supervivencia se haya duplicado en los ultimos 40 afios y la prevision es

gue continle aumentando los proximos afios. (SEOM, 2020)

Este hecho hace que las necesidades de cuidados de los pacientes con cancer
y sus familias hayan cambiado, y cada vez sean mas necesarios los equipos de
soporte especializados en cuidados paliativos. Segun la Asociacion Europea de
Cuidados Paliativos (EAPC) en su Atlas of palliative care in Europe (Arias-
Casais, 2019) mas de 228000 pacientes mueren en Espafia cada afio con

necesidad de cuidados paliativos.

En nuestro servicio, casi un 80% de los pacientes que atendemos (Memoria
PADES 2019) padecen una enfermedad oncoldgica; por lo que creo que debo

centrarme en ellos para realizar el estudio.

Dado que nuestra area de influencia es amplia, elegiré a los pacientes de la
poblacién de Terrassa, por su marcada diferencia entre barrios para asi conocer

y poder comparar las particularidades entre grupos poblacionales.
1.5. Preguntade investigacion

Por todo ello considero indispensable que, para dar una buena atencién a los

pacientes paliativos, hay que conocer las necesidades de informacion de estos.

Por lo tanto, mi duda es ¢ Qué necesidades de informacion tienen los pacientes

con enfermedad oncoldgica incurable y sus familiares?

11



2. OBJETIVOS

Objetivo general:

Indagar sobre las necesidades de informacion de pacientes con enfermedad
oncoldgica incurable y su familia, incluidos en el Programa de Atencion
Domiciliaria—Equipo de Soporte de Mutua de Terrassa durante el primer

semestre del aifio 2021.
Objetivos especificos:

1- Comparar las necesidades de informacion de los pacientes con las de sus

familiares.

2- Explorar cuales son las necesidades mas importantes de nuestros

pacientes y las de sus familiares.

3- Analizar la diferencia de necesidades entre los barrios

12



3. METODOLOGIA

3.1. Disefio y tipo de estudio

Para realizar este estudio se utilizar4 un disefio cualitativo. Para conocer en
profundidad una vivencia o una necesidad experimentada por pacientes o

familia, lo ideal es el método fenomenoldgico hermenéutico o interpretativo.

Realizaremos entrevistas en profundidad que se intentaran realizar durante las
primeras visitas para asi poder realizar una planificacion, tanto de decisiones

como de la atencion.
3.2. Ambito de estudio

El estudio se llevara a cabo en el servicio de PADES de Mutua de Terrassa, que
atiende unos 200 pacientes nuevos anualmente, de los cuales un 80%
aproximadamente padecen una o varias enfermedades oncoldgicas incurables.
(memoria 2019)

Se realizaran las entrevistas durante el primer semestre de 2021,
3.3. Participantes

En el estudio participaran los pacientes que sean derivados por su especialista
0 su médico de atencion primaria, al equipo de PADES de la Fundacién

Asistencial Mutua de Terrassa y sus familias.

El muestreo serd de tipo no probabilistico intencionado y se realizara
reclutamiento. Se escogeran 6 casos (paciente y familia) de cada uno de los
distritos de Terrassa a los que damos cobertura y se valorara aumentar algun
caso mas, en funcion de la saturacion de datos. Estos casos deberan cumplir

una serie de caracteristicas.

Seran incluidos:
- Los pacientes con enfermedad oncolégica incurable y sus familias
- Que pertenezcan a Terrassa

- Que cumplan con los criterios de complejidad para entrar en seguimiento
con PADES (ANEXO 5)

13



- Que permanezcan en seguimiento un minimo de 2 meses.

Quedaran excluidos los casos que:

Presenten deterioro cognitivo moderado o severo (ANEXO 6)

- En el momento de la primera visita se encuentren en situacion de agonia

o final de vida

- Presenten un sintoma dificil de controlar en domicilio y tengan que
ingresar en la unidad de cuidados paliativos hospitalarios antes de las 2

primeras visitas
- Fallezcan antes de 2 meses.

- Padezcan una enfermedad hematoldgica o ELA.

Se sospecho o confirme una conspiracion de silencio

3.4. Técnicas de obtencion de informacion y procedimiento derecogida

de datos

Se usaran técnicas de obtencion de informacién del tipo conversacionales, con
entrevistas en profundidad individuales, tanto para los pacientes como las

familias (ANEXO 7). También nos ayudaremos de un diario de campo.

El lugar escogido para la realizacion de las entrevistas a los pacientes seré el
domicilio donde resida. El mismo elegira la ubicacién donde se realizara la
entrevista, que puede variar en las sucesivas visitas. Para la realizacion de las
entrevistas a familiares, se usara el despacho habilitado para reuniones
familiares situado en la planta menos tres del edificio Vallparadis (Calle Castell
N 31 planta -3, Terrassa).

Se grabaran las entrevistas, por lo que se pedira permiso mediante el ANEXO 8.

Se evitaran ruidos que distraigan la atencién, si hay televisibn bajaremos
volumen o apagaremos. Si hay animales domésticos y se muestran
agresivos/ruidosos, pediremos que los trasladen a otra habitacion. Si la familia

interfiere o interrumpe, pediremos que abandonen el lugar.

Se podra realizar la entrevista en varias sesiones ya que, dependiendo de la

situacion en la que se encuentre el paciente, puede resultar dificultosa la

14



entrevista el primer dia. En el caso de las familias, se intentara que sea en una

sola sesion para evitar desplazamientos extras.
3.5. Analisis de Datos

Se llevard a cabo una transcripcion de las entrevistas utilizando el “modo
transcripcion” del programa MAXQDA. Tras una lectura en profundidad de estas,
se realizaréa la codificacion de los datos con ayuda de las anotaciones del diario

de campo.

Tras esto, identificaremos los temas que describan los mismo, o se asemejen, y
los organizaremos con el programa MAXQDA. Por lo que realizaremos

categorizacion y comparativa constante.

El hecho de usar un software de analisis de datos nos facilitara y, sobre todo,

nos dara mas tiempo para interpretar y valorar los resultados.

15



4. CONSIDERACIONES ETICAS

Este proyecto se presentara al Comité Etico de Investigacion Clinica (CEIC) de

la Fundacion Asistencial Mutua de Terrassa.
El autor ha declarado no tener ningan conflicto de interés.

El trato, la comunicacion y la cesidn de los datos de caracter personal de todos
los participantes, se ajustaran a lo que dispone en la Ley Organica de Proteccion
de Datos de Caracter Personal 15/1999 de 13 de diciembre. La informacion
obtenida sélo sera utilizada para fines de esta investigacion, preservando el

anonimato.

La recogida de datos se seudonimizara: se adjudicara un codigo de identificacion
numérico a cada participante del proyecto, de forma que todos sus datos soélo
puedan relacionarse con ese codigo.

Los profesionales participantes se comprometen a tener en cuenta los “principios
éticos para las investigaciones médicas en seres humanos”, publicados por la

Asociacion Médica Mundial (Declaracion de Helsinki, 2013).

Nos encontramos con muchos pacientes y familias que no tienen informacion
completa de su enfermedad o pronéstico y, dado que la entrevista en profundidad
la realizamos a todos los casos que llegan a nuestro servicio, sin necesidad de
hacer firmar un consentimiento informado, Unicamente pediremos permiso para
grabar las entrevistas mediante el anexo (permiso grabacion), pero no para
realizacion de la misma. De todas formas, se facilitard informacién verbal a todos
los participantes que colaboren en el estudio, siempre adaptando la informacién

del mismo a la informacién que tengan.
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5. CRITERIOS DE CALIDAD Y RIGOR

Siguiendo el paradigma interpretativo de Guba y Lincoln (Guba E, 1998) en esta
investigacién debe haber unos criterios de calidad que pretendan alcanzar lo que
Guba denomina confiabilidad y se basan en la credibilidad, transferibilidad,
dependencia y confirmabilidad. De igual forma, se tendran en cuenta los criterios
de calidad que presenta Calderon (Calderdn, 2002) como son la adecuacion

epistemoldgica, la relevancia, la validez y la reflexividad.

Una vez transcrita la entrevista, se ensefara para que la valide o para que aflada

contenido.
6. DIFICULTADES Y LIMITACIONES

Varios factores puedes dificultar la investigacion.

El factor humano puede limitarnos y dificultarnos las entrevistas. Empezando por
el estado psiquico y fisico del entrevistado, la habilidad del entrevistador o las
interrupciones de las familias. Otra limitacion que encontramos es la dimension

del servicio donde se va a realizar el estudio (3 personas; siempre serala misma

El factor multicultural sera una dificultad a la hora de realizar las entrevistas
(Barreras idiomaticas, uso de familiares interpretes) pero nos dara una vision

mas amplia de la situacion.

El factor COVID19. Ha sido la gran dificultad de este 2020, pero a la hora de
realizar las entrevistas dificultard la comunicacion ya que perdemos mucho “no

verbal“ con la mascarilla y las entrevistas con los familiares estaran limitadas

17



7. APLICABILIDAD Y UTILIDAD PRACTICA

El presente estudio puede ser de utilidad tanto para los equipos de paliativos
(intra y extra hospitalarios) como para los especialistas, en este caso oncélogos.
Se puede llegar a conocer lo que realmente le interesa y preocupa al paciente y
familia, y asi poder gestionar el poco tiempo que se tiene en la consulta de forma

mas eficaz, aumentando la satisfaccion.

Se pueden disefiar estrategias de abordaje para informar de manera efectiva al
paciente con enfermedad oncoldgica, al cual no se le puede ofrecer ningun

tratamiento curativo.

Nos permitira identificar los aspectos con margen de mejora e incluso,
dependiendo de los resultados, poder realizar un protocolo o procedimiento de

actuacion.

Puede motivar nuevas investigaciones sobre el tema o expandir esta misma a

un mayor grupo o a diferentes distritos o barrios.
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8. PRESUPUESTO

CONCEPTO
Personal 0 €
Materiales
- Grabadora 16gb 28 €
- Material oficina 50 €
Software analisis de datos
-  MAXqgda 1028 €
Desplazamiento
- Gasolina vehiculo (0,39€ /Km) | 600 €
Difusion
- Inscripcién al congreso | 300 €
SECPAL
- Desplazamiento al congreso 250 €
- Hotel y gastos 200 €
- Traduccién 700 €
- Publicacion revista | 2000 €
internacional
TOTAL 5156 €
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9. CRONOGRAMA

ACTIVIDADES 2020 2021 2022
ENER | JUNIO- | ENERO | JULIO - NOVIE | ENER
O- DICIEM | -JUNIO | NOVIEM | MBRE- | O
JUNIO | BRE BRE DICIEM
BRE

Realizacion del
proyecto de

investigacion

Solicitud de
permisos, CEIC
y obtencién del

presupuesto

Realizacion de

las entrevistas

Anélisis de

datos

Redaccion de
resultados y

conclusiones

Presentacion del

estudio
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11. ANEXOS

ANEXO 1
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ANEXO 2

03.01.05

Poblacio en relacio amb l'activitat
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ANEXO 3

0208.01
Origen de la poblacio
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ANEXO 5

Objectius d’assisténcia del programa PADES en I’atencio als malalts complexos

El model d’atencié a les persones al final de la vida ha de basar-se en I'actuacié coordinada de diferents recursos
assistencials disponibles per a garantir la continuitat de I'atencié. Aquesta atencidé es basa en una adequada
identificaci6 de la malaltia cronica avancada evolutiva, I’ elaboracié d’un pla d’atencié individual que reculli
necessitats del malalt i el seu entorn, ajustar la intervencid del recurs segons complexitat en cada moment i
avaluar de forma periddica el procés assistencial.

Les cures pal-liatives procuren una atencio integral, individualitzada i continuada als malalts que pateixen una
malaltia cronica avancada evolutiva, que els condiciona simptomes multiples, multifactorials i canviants, amb
elevat impacte emocional, social i espiritual amb una alta necessitat i demanda d’atencié. Aquesta també I’'han
de rebre les seves families.

Aquestes necessitats han de ser ateses de manera competent, amb els objectius de millora del confort i qualitat
de vida, definida per malalts i families i d’ acord amb els seus valors , preferéncies i creences.

Els objectius terapéutics es centren en la millora de la qualitat de vida, promocié de I'autonomia i adaptacio
emocional a la situacié, amb una concepcio activa del tractament i un abordatge interdisciplinari i multidisciplinari.

L'evolucié progressiva de la malaltia cronica avangada evolutiva, el caracter multidimensional de les necessitats,
la plurisimptomatologia, I'impacte emocional en malalt, familia i equip, aixi com [I'evolucié en crisis fa dificil
establir la complexitat de manera rigida.

Els criteris de complexitat depenen de la severitat i I'evolucié dinamica, condicionant d’aquesta manera |'aparicid
de necessitats i demandes complexes, a les que hem de donar resposta. La intervencié dels equips especifics ha
d’estar guiada per la preséncia d’una situacié complexa, independent del pronostic i de I’'existéncia de tractament
especific de la malaltia.

El model ha de ser flexible, compartit i adaptat. L’atencié ha de ser continuada, planificada i preventiva.

La intervencio del PADES es basara en els criteris de complexitat, no només segons severitat, sind segons
evolucidé o perspectiva dinamica que condiciona l'aparicié de situacions, que independentment de la situacio
prévia, puguin crear necessitats i demandes complexes.

POBLACIO A QUI S’ADRECA : tipus de pacients atesos

L'atencié pal-liativa s'ha d’aplicar quan el pacient inicia una malaltia simptomatica, activa, progressiva i
incurable. Mai s’ha d'esperar per iniciar-la a que els tractaments especifics de la malaltia de base estiguin
esgotats. Es una atencidé sincronica, compartida i combinada (complementaria als tractaments especifics de la
malaltia de base).

Les cures pal-liatives especialitzades (PADES) s’han d’activar en els malalts en fase avangada evolutiva:

v Es defineix malalt cronic avangat aquell que esta afectat d’'una malaltia progressiva en fase greu, amb
un pronostic de vida probablement limitat i amb altes demandes d’atencié .

v Es defineix malalt terminal aquell que té un pronostic de vida inequivocament limitat (a menys de 6
mesos, segons apreciacié estandard), la pal-liacié és hegemonica, les condicions de comunicacio i suport
s’extremen, i la gestié del dol i de les decisions practiques, en relacid a una mort propera, es fan
necessaries. Habitualment, els pacients en situacié terminal ho sén per la progressié d’'una condicié de
malaltia avangada.

v Malalts amb criteris de malaltia oncologica en situacié terminal: malaltia incurable, avancada i
progressiva, pronostic de vida limitat (referéncia aproximada 6m), escassa possibilitat de resposta als
tractaments especifics, evolucidé fluctuant amb freqlients crisis de necessitats, intens impacte emocional
i familiar, repercussions sobre I'estructura cuidadora i alta demanda i utilitzacié de recursos.

Es consideren factors pronostics desfavorables:

- IKf< 40
-  ECOG >2
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- Preséncia de simptomes com debilitat, anoréxia, dispnea de repos, edema i delirium

- Percepcio subjectiva del malalt de pobre qualitat de vida

- Deterior cognitiu

- Parametres analitics que es relacionen amb mortalitat : hiponatrémia, hipercalcémia, hipoproteinémia,
hipoalbuminémia, leucocitosi, neutropénia i linfopénia.

Malalts amb criteris generals de situacio de malaltia cronica avancada i terminal:

- Preséncia d'una malaltia o un conjunt de malalties que limitin I’expectativa de vida

- El malalt o la seva familia (segons competéncia del pacient) han d’estar informats d’aquesta
circumstancia

- El pacient o la seva familia (segons competéncia) després de rebre la informacié adequada han
escollit un tractament orientat al control de simptomes.

- El pacient ha de presentar algun dels seglients criteris:

- Progressio documentada segons criteris especifics per cada malaltia

- Reingressos hospitalaris , multiples visites a UCIES en els darrers 6 mesos o necessitat de visites
a domicili

- Pérdua recent de la seva autonomia associada a I'evolucié de la malaltia

- Deteriorament nutricional recent relacionat amb la malaltia

Malalts geriatrics amb criteris de situacié de malaltia cronica avancada i terminal:

-  Criteris de malaltia avancada: criteri de malaltia cronica avancada objectivat per malaltia amb afectacié
d’un organ, comorbiditat i repercussidé en la capacitat funcional

- Criteris de progressié de malaltia cronica: deterior progressiu d’organ, deterior de la funcionalitat i
augment de la necessitat de tractament amb increment de les necessitats de cures.

- Esgotament de tots els tractaments especifics, impossibilitat d’aplicar alguns dels tractaments especifics
a causa del deterior fisic o psiquic, falta de millora davant tractaments o intervencions (nutricional,
rehabilitacio, fisioterapia ...)

- Criteris del pacient i familia: desitjos i expectatives
- Criteris de consens: acords entre professionals i equips.

SISTEMATICA D'INTERVENCIO DEL PADES:

Davant una demanda d’intervencié caldra fer una valoracié global del pacient i la seva familia. Ha d’ incloure una
valoracié fisica, psicoemocional, sociofamiliar, espiritual, identificar |’ existéncia de DDVVAA i una valoracio del
dol. En cadascuna de les arees hi haura constancia de les necessitats detectades, criteris de complexitat,
intervencions previstes, professionals responsables, dispositius implicats i mecanismes de seguiment valorant
intervencio del PADES.

Nivells de complexitat :

Malalt de baixa complexitat Simptomes estables o facilment controlables, bon suport
familiar en situaci6 emocional conservada o trastorns
emocionals lleus. Pot requerir puntualment material, técniques
i /o farmacs d’Us hospitalari

Complexitat mitjana Simptomes mal controlats, trastorn emocional moderat del
malalt/familia, elements de complexitat derivats de I’'equip,
pluripatologia i dependencia i problemes d’addiccié a drogues

Alta complexitat Situacio clinica inestable, trastorn emocional sever, manca de
suport o claudicacié familiar, simptomes refractaris que
reguereixen intervencio intensiva i situacions d’urgéncia.
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El PADES pot intervenir :
- Situacio de baixa complexitat
e Intervencié prioritaria de I'equip de referencia EAP
e Consulta o atencié puntual del PADES

- Situacié de complexitat mitjana
e Atencié compartida d’intensitat pactada entre EAP/PADES

- Situacio6 d’alta complexitat
e Intervencid prioritaria de PADES

La intervencio del PADES no desvincula la participacié de I'equip de referéncia (EAP) i ha de mantenir en tot el
trajecte de malaltia el contacte i el consens amb |'especialista corresponent .

Informacio que ha de quedar registrada a la historia del malalt (HCIS): diagnostic i situacié actual, coneixement
que té el pacient del diagnostic, pronostic i indicacions sobre informacié segons els seus desitjos, tractament
actual, pla de cures d’infermeria, tractament de rescat pel control de simptomes, identificacido de simptomes i
signes de la situacié de darrers dies, deteccidé dels predictors de risc per a la prevencié del dol patologic, la
planificacio de les decisions anticipades i indicacions a la familia sobre com actuar davant complicacions previsibles
segons el nivell terapéutic establert.

Durant el seguiment s’ha de revaluar de forma global al malalt i a la familia, el grau de consecucid dels objectius

proposats i I'establiment de noves estratégies que modifiquin els objectius inicials, segons evolucié per a permetre
una adequada continuitat assistencial i una correcta adequacié del recurs especific de cures pal-liatives.

AUTORS
Gemma Sorribas Cervantes
Ivor Urdiales Aranda
Maria Vela Espigares
Isabel Bejarano Gonzalez

Inés Arancibia Freixa
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ANEXO 6

ESCALA DE DETERIORO GLOBAL (GDS-FAST)

Exmdio Fase climica Carscrerivicas FAST Comenmarios
CDs 1. Wiommal Ancancia do déficit fincionale: objetivos o | Mo hay deteriorn cogxdfito sobjet o m ehjstra
Amenciade | MEC:30-37 | swbjedvon.
dificic
CoEziting
DS 2. Deficit | Normal para su | Dificit fmcicmal sabjeo Crosjas da perdida de memoria an whicacion de objeo:, nonvbee de parsomas.
cogzitive mmay | edad. Ob-ido it LA
lama MIEC: X330 Ko sa chjecra déficit an ol smmen clzico ni @ e medic bboml o
sitmaciomne sociales.
Hay plemo conecimdenio v valoracion da 1a sintomatologia
DS 3. Daficit | Diaterione Diificit sn tarsas coapacicnales v sociales Primsaros dafectes clemos. Manifesacion sn una o mas de ascas arses:
cogmitie lee | Hmde complgjas v que ganealments lo sberran + Habarss pardidn en un kagar no Simdliar
MEC: 30-27 | feaniliares v amiges +  Evidemcia do randizmisen laboral pobre
+ Dificakad para recordar palabras 7 nombre
+ fras la o redene eucaso matsrial
# oh-ida la nhicacion pierds o celoca emoneamants ohjeros de Tabar
* A capacidad para recomdar 2 parsomas maeTEs que ka conocido
Bl deficic d¢ concanmacicm @5 evidemte para 4l clinice s ume eomerisa
anhamstiva,
La megaciom comp mecanismo de defensa .o el desconocimisnte da bew
dafiectos. ampieca 3 maxifastarsa.
Lo simioreas s acompafian ds ansisdad lere moderada
DS 4. Deficit | Enfarmedad de | Déficis obserrables an tarsan complagjes Dufacion mamifiestos wx:
COEEIiTD Alzhemmer les | come el comirol de los aspectos sconimicos |« ohbide de hechos cotidimnes o reciantas
modarada MIEC: 1613 | parsomales o plamificacion & comidac +  deficit an ol recaerdn de va kistoria pemsenal
cuazdo hay Evitados + dificnltad de concenTacitm eridants sn oparaciones de revta de T an 7.
+ incepacidad para plezificar vizjes. fizanzas o actiridades complejas
Frecusnwoante oo hay dafecion ez
# Orienfacion en tRMpo § e
*  TComocimiszto de cazas ¥ peronas famdliares
+ rapacidad de Tiajar a hugemes comoridos
Lahilidad afectiva
Mlecanisnw de negacion domina ol caadro
DS 5. Deficit | Enfarmedad de | Decremanto &3 1a habvalidad ex escoger 1a Marasitn asiviencia en determminadas tareas, no a2l 2ceo ni an la comdda, para
CoOEEitiTg Alzhemer rop2 adecaada o cada estacion del ade o &l para elegir su ropa
moderadamez- | moderada sagtm lax ocasiomas E; ncapas de mecondar scpectos importanies de wa vida coodiara (dreccisn.
1o grams MEC: 10-19 teléfomo, nombres Je faxmiliares)
Es fecusmis ciana dasoriemacion an dempo o a0
Drificukad para contar en ordem frveme decds 40 a4 en 4. o decds 20 a2 sm
-
Sabe w2 mombre ¥ gezaralmants ¢l de v ssposa @ bijos
DS 6. Deficit | Fnfarmedad de | Decremsanto an 1s hatdlidad para vestirse Obida a maces &l nombre de mm siposa da quisn depande pama iir
CogzitiTe Alzhermer baftarea v lrarse: sspecificamente. pusdsn. | Batisms almmnos datos dal pasade
BT moderada- tdentficarie J sabsstadios signiemies: Dhatonemtacion wmpore sspacial
mezte grave | o) dissmimucion do la babdidad de vectimma Dificukad para contar ds 10 an 10 en ordan. izmarso o directo
MEC: 012 sk Punds nacscitar auisemcia pare actividades de la vida diada
b)) dismizaciom da [a hatilidad para bafiame | Pusds pressntar incontinancia
sl Eocuerds su mombre v diferencia los familiares da los detcomocidon
c) dismizmrion de k2 hahilidad para bivams v | Bitno divmo fecemtamerte altarade
armeglama tolo Prosanta cambice de la pervomabidad ¥ la afectidad (deliric. sinfomas
) dismizaciom &e la coztinenci urnamia obees o, exaiedad. agitaritm o agreividad § atalia cognoscicnoa)
e)dismizaricn de la coxtineneix facal
DS 7. Daficit | Fnfarmedad de | Pacdida dal habh y [a capacidad motom Pordida prograsiva de todas las cxpacidades verhales
cogzitive omay | Alzhemmer S orpecifican § mbestadion: Inconfizanca enizaria
TR v ) capacided de habla limdmada Nacqsidad de asistencia a la higiens parsomal v alimencacion
MEC-0 Fpreccmademants & § palibraz Perdida de fomriomas peicomadoras comn Ia deambulacitm
b) capacidad do babls bovitada 2 wma unica | Con freraancia te chsaran signos nearologicos
palabm
c) pérdida de I capacidad para capsizar tolo
sin ayuda
) pardida de La cepacidad para sentarse ¥
l-amamsa in aynda
e pérdida da by capacidad pasa sommair
1) perdida da la capacidad para mamtemer 1a
cataca armuida
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ANEXO 7

PROPUESTA DE GUION PARA ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD:

Para el paciente;

Tras realizar todas las preguntas que conciernen a la sintomatologia fisica, y si
el paciente lo tolera, iniciaremos las preguntas.

- ¢, Qué informacion sobre su enfermedad tiene?

- ¢Ha podido preguntarle todas sus dudas a su oncoélogo? En caso
contrario, ¢ quiere hacernos alguna pregunta a nosotros? Si las dudas son sobre
tratamientos onco especificos, animaremos a que se anote todas sus dudas con
el fin de poder preguntarle a su oncologo. Si las dudas son sobre tratamiento
sintomético, las resolveremos nosotros.

Si las dudas son sobre prondstico, ¢Quiere que hablemos de cémo
pueden ir las cosas?

- ¢ Como se encuentra de animos? Dependiendo cual sea la respuesta,

ofreceremos la posibilidad de valoracion por parte de psicooncologia
- ¢Quiere que su familia tenga informacion sobre su enfermedad?

- ¢Quiere que su familia tenga informacion sobre su prondstico (En caso

de conocerlo)?
- ¢Quiere que hablemos de como pueden ir las cosas?
- ¢Qué opina de que vengamos a visitarlo a casa?
- ¢ Qué hemos hecho bien al informarle?

- Situviese que ir a visitar a un familiar o conocido suyo con su mismo

proceso, ¢,qué consejo me daria para informarle?

- ¢Como le hubiera gustado que hubieramos empezado la entrevista?

Para la familia/cuidador principal;

- ¢ Qué informacion sobre la enfermedad de su familiar tiene?
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¢, Qué informacidn sobre el prondstico de su familiar tiene?

¢,Ha podido asistir a las visitas con el oncélogo? En caso afirmativo,

¢, Qué informacién han recibido? ¢Han podido expresar sus dudas?
¢ Tiene alguna pregunta sobre el prondstico de su familiar?

¢, Quiere que su familiar tenga toda la informacion sobre la enfermedad

(en caso de no tenerla)?

¢,Quiere que su familiar tenga toda la informacion sobre el prondstico

(En caso de no tenerla)?

¢, Como se encuentra de animos? Dependiendo cual sea la respuesta,

ofreceremos la posibilidad de valoracién por parte de psicooncologia

¢, Qué opina de que vengamos a visitar a su familiar a casa?
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ANEXO 8

Consentimiento para la grabacion de la entrevista:
Yo D./Dfa de

afos de edad , con domicilio en y
D.N.I .en pleno uso de mis facultades, libre vy

voluntariamente autorizo la grabacion de la entrevista.

Firma del usuario Firma del entrevistador
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ANEXO 9

Carta al Presidente del Comité de Etica de Investigacion Clinica.

A la atencion del presidente del CEIC de la Fundacion Asistencial Muatua
Terrassa

Adjunto documentacion respecto al proyecto: “XXXXXXXXXXXXXXXXXX”

para ser evaluado por el Comité de Etica de Investigacion Clinica de dicho
centro.

Este estudio estd liderado por la Diplomado en Enfermeria e investigador

principal Ivor Urdiales Aranda (N° colegiado: 48562). Este proyecto se

corresponde  con el TFM (Trabajo Final de  Master) del
Master en Humanizacion de la Asistencia Sanitaria de la Universidad de
Barcelona del curso 2019-2020.

Cordialmente,

(Firma)
D.U.E

Terrassa , xx de xx 2020.
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