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Introduccio



partir de meitats del segle XX,

els avengos técnics -conjun-

tament amb tota una amplia
gama de causes dorigen social, politic
i economic- han modificat considera-
blement la forma i les circumstancies
del procés de morir que, anteriorment,
en molts casos, es produia en la casa
familiar i que, actualment, i de forma
creixent, té lloc en altres tipus d’institu-
cions: des de I'hospital -on es produei-
xen més de la meitat de les defuncions-,
fins a centres sociosanitaris, residéncies
geriatriques, etc. Es pot afirmar que en
les darreres decades, la mort cada ve-
gada més ha estat administrada i gesti-
onada per institucions alienes al nucli
familiar.

Aquesta nova forma de morir, ha impli-
cat alhora avantatges i inconvenients.
El proposit daquesta investigacio és
aportar dades que impulsin la reflexio
sobre les condicions en qué es produeix
la mort en 'ambit hospitalari. A través
de lanalisi d'una serie dentrevistes re-
alitzades als cuidadors principals d'un
conjunt de pacients que van morir a
I'Hospital Universitari Doctor Josep

1. Introduccio

Trueta de Girona, es pot percebre la va-
loraci6 que aquests van fer de l'assisten-
cia rebuda durant el procés de mort del
seu familiar i se'n pot deduir quins sén
actualment els punts forts i els punts
febles de l'atenci6 al final de la vida en
aquest hospital, la cual cosa pero pro-
bablement servira també per fer una
reflexié mes amplia sobre la mort en
Pambit hospitalari en general.

Encara que en la nostra societat la mort
s’hagi convertit en un tabu, o precisa-
ment per aixo, cal trencar el silenci, es-
sent conscients que hi ha la tendéncia
creixent dexperienciar lenvelliment,
la malaltia i la mort, no com a realitats
que formen part de la vida de tot ésser
huma, sind més aviat com a accidents
o contratemps —i com a fracas en el cas
dels professionals sanitaris. Treure el
vel, atrevir-se a veure qué (ens) passa,
hauria de ser d’utilitat per a totes les
persones afectades, tant pels ciutadans
que accedeixen als serveis sanitaris
com pels seus professionals.
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Objectius



2. Objectius

Amb la intencié d’afavorir la millora del procés de la mort en l'ambit hospi-
talari, i tenint en compte els pocs estudis existents a casa nostra sobre com
es mor en aquestes institucions, els objectius principals daquesta investi-
gacio han estat:

1. Analitzar lexperiéncia del cuidador principal en relacié al procés de
mort de la persona de qui tenia cura. En els casos analitzats, la mort
va tenir lloc en alguna de les quatre unitats amb més mortalitat dins
I'Hospital Universitari Dr. Josep Trueta (Unitat de Cures Intensives,
Servei d’Urgeéncies, Oncologia i Servei de Medicina Interna).

2. Definir els aspectes positius i els aspectes negatius destacats pels cui-
dadors principals.

3. A partir dels aspectes positius i negatius indicats pels cuidadors prin-
cipals, deduir quins s6n actualment els punts forts i febles de l'assis-
téncia als malalts al final de la vida a 'Hospital Universitari Dr. Josep
Trueta.

4. A partir dels aspectes negatius destacats pels cuidadors principals, ela-
borar propostes de millora generiques i també en relaci6 a cada Servei
concret (Unitat de Cures Intensives, Servei d’'Urgéncies, Oncologia i
Servei de Medicina Interna).

5. A partir daquesta analisi sobre lexperiéncia del cuidador principal
respecte al procés de mort del seu familiar a 'Hospital Universitari
Dr. Josep Trueta, contribuir a generar una reflexié més amplia sobre
latenci6 al final de la vida en I'ambit hospitalari.
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Material i métode

3.1 Recollida de dades
3.2 Entrevistats
3.3 Analisi de les entrevistes



er tal de poder assolir els ob-

jectius proposats, sha emprat

la metodologia qualitativa i
s’ha recorregut a la técnica de lentre-
vista, seguint els principis metodolo-
gics de la Grounded Theory (Denzin i
Lincoln, 2000).

Aquest projecte ila seva metodologia
van ser aprovats pel Comité d’Etica
d'Investigacié Clinica de I'Hospital
Universitari Dr. Josep Trueta (28 de
maig de 2010).

3.1 Recollida de dades

La informaci6 sha obtingut a partir
dentrevistes en profunditat semies-
tructurades realitzades a familiars
de pacients que van morir en algun
dels quatre serveis en que es produeix
un nombre de defuncions més elevat
dins I'Hospital Universitari Dr. Josep
Trueta (Sevei d'Urgencies, Unitat de
Cures Intensives, Oncologia i Servei
de Medicina Interna).

Es va optar per lentrevista i no pel
qiiestionari perque es va conside-
rar que la primera pot aportar una
informacié més completa i acurada
gracies a la interaccié comunicati-
va entre lentrevistador i la persona
entrevistada.

3. Material i métode

La majoria dentrevistes es van por-
tar a terme en algun despatx de
I'Hospital Universitari Dr. Josep
Trueta. En els casos en que el fami-
liar del difunt no es podia desplagar,
es van realitzar en el seu domicili. El
guid de lentrevista es pot consultar
en ’Annex (12.2).

Les entrevistes orals van ser enre-
gistrades en el moment de la seva
realitzacié i posteriorment van ser
transcrites.

Es van consultar un total de 321
Histories cliniques de persones que
van morir a I'Hospital Universitari
Dr. Josep Trueta en algun dels qua-
tre serveis esmentats entre el dia
01/10/2010 i el 15/09/2012. Per tal
que el nombre dentrevistes fos esta-
disticament representatiu, es va rea-
litzar una seleccié d’'un 10% propor-
cional de les defuncions produides a
cada Servei.

De totes aquestes Histories Clini-
ques consultades, se’n van desesti-
mar 18 perque contenien errors ad-
ministratius, i sen van excloure 104
per raons metodologiques.
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3. Material i métode

Entrevistes
realitzades (57)

o 4 e E 18
Histories rrors (18)
No acceptacié a la cliniques
participacio (142) consultades
(321)
Casos

exclosos (104)

Grafica 1. Histories cliniques consultades

Els criteris dexclusio utilitzats responien a diferents raons:

a. Per diagnostic medic (18 casos exclosos): morts traumatiques (ac-
cidents de transit, intents d’autolisi, accidents laborals, etc.) i morts
sobtades.

b. Per tipus de pacient (35 casos exclosos): estrangers de pas, estrangers
residents en colonies endogamiques, pacients que vivien en residénci-
es geriatriques, pacients dedats entre 0 i 16 anys, i estrangers residents
al territori pero amb problemes idiomatics.

c. Per zona geografica (10 casos exclosos): pacients residents fora de les
comarques gironines.

d. Enrelaci6 al cuidador principal (41 exclosos): per no tenir constancia
de lexistencia d’'un cuidador principal o per no disposar d’un teléfon
de contacte.

Després de parlar telefonicament amb els cuidadors principals dels casos
no exclosos, 142 no van acceptar participar en aquesta investigacio. Les
raons que van al-legar van ser diverses pero la majoria va afirmar que no
volia reviure la mort del seu familiar.

12 | La mort en lambit hospitalari




3. Material i meétode

Diagnostic
medic (17%)

Cuidador principal
(39%)

Criteris
d’exclusio

Tipus de
pacient (34%)

Zona geografica (10%)

Grafica 2. Criteris dexclusio de les histories cliniques

RAONS DELS CUIDADORS PRINCIPALS PER
NO VOLER PARTICIPAR EN LESTUDI

- No voler reviure la mort del seu familiar (83)
- No es dona cap raé (27)
- Altres (32):

o Seguir un tractament antidepressiu (3)
+ Pensar que la mort va ser deguda a una negligeéncia (2)
o Per problemes d’agenda (2)
o Per estar descontent amb el tracte rebut (3)
o Tot va anar molt rapid (4)
o Per estar totalment d’acord amb l’assisténcia rebuda (6)
« Es penja el telefon (6)
o Per haver de cuidar familiars amb problemes de salut (2)
o Considerar que es tracta d'un estudi molt macabre (1)
o Malgrat acceptar participar:
- No es va obrir la porta quan es va anar al seu domiclili (2)

- No es va presentar a I'hospital (1)

La mort en Iambit hospitalari | 13




3. Material i métode

Altres (Zir
Raons per no

participar

No volen
recordar (58%)

No donen
cap raé (19%)

Grafica 3. Raons dels cuidadors principals per no voler participar en lestudi

Finalment s’han portat a terme 57 entrevistes a cuidadors principals residents en
municipis de les comarques gironines. Shan entrevistat 12 cuidadors principals
el familiar difunt dels quals va morir a la Unitat de Cures Intensives, 13 cuidadors
principals de pacients que van morir al Servei d’Urgeéncies, 15 cuidadors princi-
pals de pacients morts al Servei de Medicina Interna i 17 cuidadors principals de
difunts que havien estat atesos a Oncologia.

Unitat de Cures
Intensives (12)

Servei
d'Urgencies (13)

Nre.
d’entrevistes
per Serveis
estudiats

Servei de Medicina

Interna (15) Servei

d’Oncologia (17)

Grdfica 4. Nombre dentrevistes a cuidadors principals per Serveis estudiats
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Les entrevistes van tenir lloc entre el
marg del 2011 i el maig del 2013, i van
tenir una durada mitjana aproximada
de 35 minuts en la majoria de casos.

Els diagnostics de les 57 persones difun-
tes es poden consultar a 'Annex 12.1.

3.2 Entrevistats !

Les persones entrevistades tenen en
comu el fet d’haver estat el cuidador
principal del difunt. Totes elles van ser
informades que lobjectiu d’aquesta in-
vestigacio era fer propostes per millorar
l'atenci6 al final de la vida en l'assisten-
cia hospitalaria, i van signar un docu-
ment de consentiment informat.

La gran majoria dels cuidadors princi-
pals sén dones. Ledat mitjana dels en-
trevistats és d’uns 41 anys, pero el grup
majoritari de cuidadors té entre 51 i 60
anys i el segon més majoritari és entre
71 i 80 anys. La majoria de cuidadors
principals tenen estudis primaris i/o
secundaris i una minoria declara tenir
estudis universitaris.

La gran majoria eren familiars de pri-
mer grau del pacient que va morir, és a
dir, parella o fills, i vivien al mateix do-
micili. Més de la meitat, feia un any o
més que tenien cura del pacient.

3. Material i métode

La meitat dels pacients es valien per
si mateixos 0 necessitaven una certa
supervisio. Gairebé la meitat dels cui-
dadors principals no responen a la pre-
gunta sobre el temps que necessitaven
per tenir cura del pacient, pero la majo-
ria dels que si responen, indiquen una
atencio continuada de 24 hores.

Pel que fa a la situacié laboral dels
cuidadors principals, hi ha dos grups
majoritaris: el dels que treballen a jor-
nada completa i el de les mestresses de
casa. La resta —repartits gairebé a parts
iguals- treballen a mitja jornada, sén
pensionistes o no treballen. Quasi bé
un ter¢ va haver de deixar de treballar
per tenir cura del seu familiar.

Pel que fa al suport o l'ajuda en la cura
del pacient, la gran majoria no havia
tramitat l'ajut a la dependéncia. Menys
de la meitat disposaven de recursos pu-
blics (la majoria, l'ajut economic de la
dependeéncia; només alguns disposaven
dlaccés al Programa d’Atencié Domici-
liaria i Equips de Suport o al servei de
Teleassistéencia). Una minoria dispo-
sava d’ajuda privada, sobretot Servei
d’Ajuda a Domicili.

La gran majoria no havia contactat amb
cap associacié de malalts.

! Aquestes dades han estat extretes d’'un qiiestionari que es va passar als cuidadors principals per poder veure quin era el perfil
del cuidador i quina situacié lenvoltava a ell i al seu familiar malalt. Es poden veure les dades del qiiestionari a TAnnex (12.4).

La mort en Iambit hospitalari | 15



3. Material i métode

3.3 Analisi de les entrevistes

A Thora de processar i ordenar la informacié obtinguda en les entrevistes, es van
seguir les segiients fases:

« Transcripci6 de les entrevistes enregistrades.
o Analisi del contingut de les transcripcions de les entrevistes orals.

 Codificacié de la informaci6 agrupant les dades obtingudes dins de cate-
gories o unitats de significat.

o Integracio de la informacié obtinguda establint relacions entre les cate-
gories determinades en el pas anterior, i entre aquestes categories i els
objectius de la investigacio.

16 | La mort en I'ambit hospitalari
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4.4 Unitat de Cures Intensives



4. Resultats

n aquest apartat, s'indiquen els resultats obtinguts en els diferents

Serveis a partir de I'analisi del contingut de les 57 entrevistes realitza-

des als cuidadors principals en relacio al nivell de satisfaccio respec-
te a l'assistencia rebuda durant el procés de mort del seu familiar. Aquells
factors que son subratllats pels cuidadors principals com a aspectes posi-
tius van causar satisfaccié en relacié a l'atencié rebuda, mentre que aquells
elements que els cuidadors principals assenyalen com a aspectes negatius
van fer minvar el seu nivell de satisfaccié provocant més o menys malestar.
Dels aspectes positius i negatius destacats pels 57 cuidadors principals, sen
deriven quatre nivells diferents de satisfaccio:

Grau de satisfaccio (57 cuidadors principals)

Quart nivell 15,79%

Tercer nivell

Segon nivell 35,09%

Primer nivell 43,86%
00 05 10 15 20 25 30

Grafica 5. Graus de satisfaccié

[ Primer nivell: totalment satisfets (no van [l Tercer nivell: es destaquen per igual as-
indicar cap aspecte negatiu destacable). pectes positius i aspectes negatius.

[ Segon nivell: satisfets en general pero B Quart nivell: es pot dir que han tingut
amb algun aspecte criticable (indiquen una mala experiéncia amb el procés de
lexistencia d’'un o dos aspectes negatius). mort del seu familiar perque els aspectes

negatius predominen clarament sobre els

aspectes positius.

18 | La mort en l'ambit hospitalari




4. Resultats

Segon
nivell Urgencies
(13 cuidadors
principals)
Primer
nivell

Primer
Quart nivell
nivell
Oncologia
(17 cuidadors

principals)

Tercer
nivell

Segon
nivell

Quart
nivell

Primer
Tercer o e nivell
mivell Medicina

Interna
(15 cuidadors

principals)

Segon
nivell

Quart
nivell

Primer
nivell

UCI
(12 cuidadors
principals)

Segon
nivell

Grdfica 6. Graus de satisfaccio per Serveis

Els aspectes positius i els aspectes negatius indicats pels cuidadors princi-
pals, sexposen seguint lordre dels diferents nivells de satisfaccié i també
per ordre del nimero de vegades en que son esmentats. Hem sel-leccionat i
reproduit alguns dels fragments més rellevants de les entrevistes per il-lus-
trar els aspectes positius i els negatius. Sha optat per la transcripcio literal
de les paraules utilitzades pels cuidadors principals i no s’han fet correc-
cions gramaticals. Per afavorir la lectura, sha optat per recollir aquestes
citacions en 'Annex (12.3). Entre paréntesi s’han posat els nimeros dordre

que permetran localitzar-les.
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4. Resultats

4.1 Urgeéncies (13 entrevistats)

En aquest Servei, les valoracions de tots els cuidadors principals se situen
entre el primer (8 entrevistats) i el segon nivell de satisfacci6 (5 entrevis-
tats), és a dir, o no esmenten cap element negatiu destacable o estan satis-
fets en general pero amb algun aspecte criticable. Per tant, cap cuidador
principal no ha fet una valoracié del tercer o quart nivell de satisfaccio.

Segon
nivell Urgencies

(13 cuidadors
principals)

Primer
nivell

Grafica 7. Graus de satisfaccio al Servei d’Urgéncies
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4. Resultats

PRIMER NIVELL DE SATISFACCIO (8 entrevistats)

Aspectes positius
pectes positius

En aquest primer nivell de satisfacci6 hi ha dos factors que sén esmentats
per practicament tots els cuidadors principals com a aspectes positius:

* es van sentir ben informats (1, 3, 41)
* ]a bona atencid i/o el bon tracte per part dels professionals sanitaris (169)

Altres factors que també son explicitats per alguns dels cuidadors princi-
pals com a aspectes positius son:

* el seu familiar va morir sense patir (6)

* Padequacié dels espais que afavoreixen la intimitat i lacompanya-
ment del pacient (28)

* no comengar o retirar tractaments i/o intervencions futils (41)

* poder acomiadar-se (35)

Hi ha també altres factors que han estat esmentats per algun cuidador
principal com a aspectes positius:

* els professionals sanitaris van respectar la voluntat del malalt i/o de
la familia (38, 41)

* mort rapida i sense dolor (40)

* coneixement de 'ambit sanitari o d’alga que hi treballa (41)

En relaci6 a la pregunta de si el cuidador principal hauria preferit que la

mort del seu familiar s’hagués produit a casa, la majoria de cuidadors prin-
cipals van manifestar una preferéncia per ’hospital (18, 20, 23).

La mort en Iambit hospitalari | 21



4. Resultats

SEGON NIVELL DE SATISFACCIO (5 entrevistats)

A e
spectes wu_s

En aquest segon nivell de satisfacci6 hi ha tres factors que sén esmentats
per més de la meitat dels cuidadors principals com a aspectes positius:

* el seu familiar va morir sense patir (170)
* es van sentir ben informats (52, 54, 70)

* bon tracte i/o bona atencio per part dels professionals sanitaris (52)

A més d’aquests tres factors, en aquest segon nivell de satisfaccid, gairebé la
meitat dels cuidadors principals també destaquen com a aspectes positius:

* poder fer companyia al malalt i poder acomiadar-se (60, 64)
* ladequacio dels espais que afavoreixen la intimitat (60)

Alguns cuidadors principals també esmenten com a aspectes positius:

* una mort rapida (68)
* no comengar o retirar tractaments o intervencions fitils (70)

Un factor que ha estat destacat en només una ocasié com a aspecte positiu
per part d’algun dels cuidadors és el segiient:

* els professionals sanitaris van respectar les decisions dels familiars (70)
En relaci6 a la pregunta de si el cuidador principal hauria preferit que la
mort del seu familiar s’hagués produit a casa o a I'hospital, la majoria de

cuidadors principals van manifestar una preferéncia per ’hospital (103-
104, 106).

22| La mort en lambit hospitalari



4. Resultats

Aspectes negatius
—

En aquest segon nivell de satisfaccid, els cuidadors principals, malgrat rea-
litzar una valoraci6 positiva general de l'atenci6 sanitaria que va rebre el seu
familiar, van detectar algun aspecte negatiu.

Quasi bé la meitat va valorar negativament:
* la informacio que van rebre (81, 86-87)

Alguns cuidadors principals van destacar com a aspecte negatiu algun dels
segiients factors:

* no es van sentir ben tractats per alguna persona concreta del perso-
nal sanitari (83-84)
* no disposar d’informacio sobre les gestions postmortem (86-87)

En algun cas, el cuidador principal ha destacat un d’aquests elements com
a aspecte negatiu:

* tenir dubtes sobre si certs tractaments o intervencions eren despro-
porcionats i/o futils (93)

* espais no adients per donar la informacié (83)

*la poca cura en el tractament del cos mort (88)

La mort en Iambit hospitalari | 23



4. Resultats

4.2 Medicina interna (15 entrevistats)

En aquest Servei la gran majoria de les valoracions dels cuidadors princi-
pals se situen entre el primer (7 entrevistats) i el segon nivell de satisfaccio
(5 entrevistats), és a dir, o no destaquen cap element negatiu o estan satis-
fets en general pero amb algun aspecte criticable. Una minoria dels cuida-
dors principals han fet valoracions del tercer (2 entrevistats) o del quart

nivell de satisfaccio (1 entrevistat).

Quart
nivell

Tercer nivell

Medicina

nivell
Interna
(15 cuidadors
principals)
Segon
nivell

Grafica 8. Graus de satisfaccié al Servei de Medicina Interna
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4. Resultats

PRIMER NIVELL DE SATISFACCIO (7 entrevistats)

Aspectes positius
pectes positius

En aquest primer nivell de satisfaccié hi ha tres factors que sén esmentats
per practicament tots els cuidadors principals com a aspectes positius:

* es van sentir ben informats (171)

* el seu familiar va morir sense patir (5)

* ]a bona atencio i/o el bon tracte per part dels professionals sanitaris
(13-15)

Un altre factor que també és explicitat per alguns dels cuidadors principals
com a aspecte positiu és:

* ladequacié dels espais que afavoreixen la intimitat i 'acompanya-
ment del pacient (172)

Hi ha també altres factors que han estat esmentats per algun cuidador
principal com a aspecte positiu:

* coneixement de 'ambit sanitari o d’alga que hi treballa (42)
* bona coordinacio entre els diferents Serveis o nivells sanitaris (43)

En relaci6 a la pregunta de si el cuidador principal hauria preferit que la
mort del seu familiar shagués produit a casa o a 'hospital, la majoria de
cuidadors principals van manifestar una preferéncia per 'hospital (17, 19,
21-22, 24).
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4. Resultats

SEGON NIVELL DE SATISFACCIO (5 entrevistats)

A e
spectes wu_s

En aquest segon nivell de satisfaccié hi ha dos factors que sén esmentats
per més de la meitat dels cuidadors principals com a aspectes positius:

* es van sentir ben informats (53)
* bon tracte i/o bona atencio (47)

A més d’aquests tres factors, en aquest segon nivell de satisfaccid, gairebé la
meitat dels cuidadors principals també destaquen com a aspectes positius:

* poder fer companyia al malalt i poder acomiadar-se (62, 63)

Alguns cuidadors principals també esmenten com a aspecte positiu el fet
que el seu familiar va:

* morir sense patir (47, 49)

Altres factors han estat destacats en només una ocasi6é com a aspecte posi-
tiu per part d’algun dels cuidadors:

* els professionals sanitaris van respectar les decisions dels familiars (74)
* els professionals sanitaris van demanar el consentiment a la familia
abans de prendre decisions mediques (49)

En relaci6 a la pregunta de si el cuidador principal hauria preferit que la

mort del seu familiar shagués produit a casa o a I'hospital, la majoria de
cuidadors principals van manifestar una preferéncia per ’hospital (99).
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4. Resultats

Aspectes negatius
——

Els cuidadors principals han destacat algun daquests elements com a as-
pecte negatiu:

* considerar que els espais no eren adients per garantir la intimitat (91)

* pensar que hi va haver una falta d’adequacio del tractament rebut (95)
* creure que hi va haver precipitacio en donar la darrera alta medica (97)
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4. Resultats

TERCER NIVELL DE SATISFACCIO (2 entrevistats)

A e
spectes wu_s

Un dels cuidadors principals inclosos dins aquest tercer nivell de satisfac-
ci6 va destacar els segiients elements positius:

* tracte excel-lent per part dels professionals (108)
* informacio6 adient (110)

Un cuidador principal també va indicar com a factor positiu el fet de per-
cebre que:

* es va fer tot el posible (112)
Els dos cuidadors principals van estar satisfets perque, en algun moment:

* es va proporcionar sedacié als moribunds per evitar el patiment
(114, 116). Un dels cuidadors es va mostrar totalment satisfet amb I'ad-
ministraci6 de la sedacid i a més va destacar que la familia es va poder
acomiadar (114). Tanmateix, cal indicar que, en laltre cas, el cuidador
principal no va valorar la sedacié de forma totalment positiva i, per
aixo, se n'ha deixat constancia també en l'apartat d'aspectes negatius.

En relaci6 a la pregunta de si el cuidador principal hauria preferit que el
seu familiar moris a casa, un dels entrevistats no es va pronunciar sobre
aquesta possibilitat i 'altre ho va considerar totalment impossible, tenint
en compte les circumstancies concretes del seu familiar (122).
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4. Resultats

Aspectes negatius
——

Tot i valorar de forma positiva que sadministrés una sedacio, un dels cui-
dadors principals va considerar que el seu familiar va:

* patir innecessariament perqué un dels facultatius va decidir reti-
rar-la. Podria ser un cas de manca de coordinacié entre els membres de
lequip sanitari, pero alhora sembla reflectir una confusié conceptual
entre el significat dels termes “eutanasia” i “sedaci6 terminal” (118).

Hi ha dos aspectes que han estat valorats negativament per algun dels cui-
dadors principals:

* dificultats amb el Consentiment Informat (119)
* informacio6 contradictoria dels membres de lequip medic (120)
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4. Resultats

QUART NIVELL DE SATISFACCIO (1 entrevistat):

A e
spectes _p_(ﬂt_l_u_s

Malgrat fer una valoracié negativa general de l'assisténcia sanitaria que va
rebre el seu familiar, el cuidador principal va esmentar com a positiu:

* disposar d’'intimitat (173)
* es va demanar el consentiment a la familia abans de prendre decisi-
ons mediques (126)

Aspectes negatius
—

Tot i que el cuidador principal fa una valoracid negativa general de l'assis-
téncia que va rebre el seu familiar al Servei de Medicina Interna, els aspec-
tes negatius que esmenta sovint fan referéncia a un altre Servei o a proble-
mes de coordinaci6 entre nivells assistencials:

* hores d’espera al Servei d'Urgencies: es van produir anades i vingudes
de casa al Servei d'Urgeéncies que podrien ser degudes a una manca de
coordinacio entre nivells assistencials (175)

* la falta de tacte per part d'un professional sanitari del Servei d’Urgen-
cies (176)

*la manca d’informacié i/o de comunicacié també s'indica en relacié
al Servei d’Urgencies (174)
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4. Resultats

4.3 Oncologia (17 entrevistats)

En aquest Servei la majoria de les valoracions dels cuidadors principals
se situen entre el primer (5 entrevistats) i el segon nivell de satisfaccié (5
entrevistats), és a dir, o no destaquen cap element negatiu o estan satisfets
en general perd amb algun aspecte criticable. Una minoria dels cuidadors
principals han fet valoracions del tercer nivell de satisfaccié (1 entrevistat)
i al voltant d’'un ter¢ del quart nivell de satisfaccio (6 entrevistats).

Primer

Quart nivell

nivell

Oncologia
(17 cuidadors

principals)

Segon
nivell

Tercer
nivell

Grdfica 9. Graus de satisfaccié al Servei d’Oncologia
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4. Resultats

PRIMER NIVELL DE SATISFACCIO (5 entrevistats)

Aspectes positius
pectes positius

En aquest primer nivell de satisfaccié hi ha tres factors que sén esmentats
per practicament tots els cuidadors principals com a aspectes positius:

* es van sentir ben informats (2, 4)

* el seu familiar va morir sense patir (7, 9)

* ]a bona atencio i/o el bon tracte per part dels professionals sanitaris
(10, 11, 16)

Altres factors que també son explicitats per alguns dels cuidadors princi-
pals com a aspectes positius son:

* ladequacié dels espais que afavoreixen la intimitat i 'acompanya-
ment del pacient (27, 29-31)

* poder acomiadar-se (33-34)

* no comengar o retirar tractaments i/o intervencions futils (177)

Hi ha també altres factors que han estat esmentats per algun cuidador
principal com a aspecte positiu:

* els professionals sanitaris van respectar la voluntat del malalt (37)
* lactitud serena i positiva del propi malalt (44)
* haver estat capa¢ de donar “permis” per morir al seu familiar (45)

En relaci6 a la pregunta de si el cuidador principal hauria preferit que la
mort del seu familiar s’hagués produit a casa o a I'hospital, la majoria dels
cuidadors principals expliquen que prefereixen que el seu familiar hagi
mort a ’hospital (25, 26).
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4. Resultats

SEGON NIVELL DE SATISFACCIO (5 entrevistats)

Aspectes positius
pectes positius

En aquest segon nivell de satisfaccié hi ha dos factors que sén esmentats
per més de la meitat dels cuidadors principals com a aspectes positius:

* el seu familiar va morir sense patir (48, 51)
* bon tracte i/o bona atencio (56)

Alguns cuidadors principals també esmenten com a aspecte positiu el se-
guent:

* que fos el propi malalt qui prengués les decisions (65)

Altres factors han estat destacats en només una ocasié com a aspecte posi-
tiu per part d’algun dels cuidadors:

* el fet que el malalt donés permis al cuidador principal per prendre
les decisions en nom seu quan ell ja no ho pogués fer (75)

* la persona que sesta morint decideix arranjar aspectes emocionals
pendents (76)

* la intervencio del personal de psicooncologia, que permet resoldre
langoixa d’un pacient pel fet de no tenir prou informacié sobre la seva
situacio (78)

En relaci6 a la pregunta de si el cuidador principal hauria preferit que la mort

del seu familiar shagués produit a casa o a 'hospital, la majoria de cuidadors
principals van manifestar una preferéncia per I'hospital (100, 105).
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4. Resultats

Aspectes negatius
—
Quasi bé la meitat dels cuidadors principals va valorar negativament:
* la informacio que van rebre per part dels facultatius (78-80, 82)

Alguns cuidadors principals van destacar com a aspecte negatiu algun dels
segiients factors:

* falta de control dels simptomes de 'agonia (com ara el deliri) que
fan dubtar als familiars sobre si provoquen dolor al pacient (com ara
la ranera) (89-90)

* espais no adients per garantir la intimitat (178)

En un cas, el cuidador principal ha destacat que:
* no es van sentir ben tractats per part d’algun treballador concret (85)

* el pacient va haver d’insistir molt per obtenir respostes a les seves
preguntes (78)
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4. Resultats

TERCER NIVELL DE SATISFACCIO (1 entrevistat)

Aspectes positius
/
El cuidador principal va destacar els segiients aspectes positius:

* tracte excel-lent per part dels professionals (107)

* informacio adient (109)

* poder acompanyar el malalt respectant la intimitat de la familia (111)

* mort rapida (113)

* els professionals sanitaris van demanar el consentiment a la familia
abans de prendre decisions mediques (115)

En relacié a la pregunta de si el cuidador principal hauria preferit que el
seu familiar moris a casa, el cuidador principal no ho va descartar to-

talment, malgrat que va afirmar sentir-se satisfet amb els avantatges que
proporciona un hospital (123).

Aspectes negatius
—
El cuidador principal va destacar els segiients aspectes negatius:
* la falta de control del dolor (117)

* retard en el diagnostic (117)
* creure que hi va haver un error en la prescripcié d'un medicament (121)
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4. Resultats

QUART NIVELL DE SATISFACCIO (6 entrevistats)

Aspectes positius
’_—
La meitat d’aquests cuidadors van esmentar com a positiu:
* el fet d’haver disposat d’intimitat (127)
Un cuidador principal va destacar com a aspecte positiu:
* el bon tracte del personal d’'infermeria (131)
* haver rebut bona informacié (130)
* respectar la voluntat de la pacient de no voler tenir informacio6 sobre

la seva situacio (130)

Un dels cuidadors principals no va esmentar cap aspecte positiu (124).
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4. Resultats

Aspectes negatius
——

Practicament tots els cuidadors principals coincideixen a destacar com a
aspectes negatius:

* la manca d’informacio i/o de comunicacio (132-134, 136-138, 140-144)
* la falta de control del dolor o d’altres simptomes (145-147, 150-154)
* problemes de coordinacié (155, 157-158)

Alguns cuidadors principals també van indicar com a element negatiu:
* sensacid que es podia haver fet alguna cosa més (159-160)

Algun cuidador principal va destacar com a aspecte negatiu un dels se-
giients factors:

* la falta de tacte per part del personal sanitari (163-164)

* la manca d’intimitat (165-166)

* no haver estat informat sobre la possibilitat de poder accedir a un
servei d’atencio psicologica (167)

* haver d'anar a comprar el medicament que el seu familiar necessitava (152)
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4. Resultats

4.4 Unitat de cures intensives (12 entrevistats)

En aquest Servei practicament totes les valoracions dels cuidadors princi-
pals se situen entre el primer (5 entrevistats) i el segon nivell de satisfaccio
(5 entrevistats), és a dir, o no destaquen cap element negatiu o estan satis-
fets en general pero amb algun aspecte criticable. No hi ha cap valoraci6 del
tercer nivell de satisfaccié i només una minoria dels cuidadors principals
ha fet valoracions del quart nivell de satisfaccié (2 entrevistats).

Quart
nivell

UCI Primer
(12 cuidadors nivell
principals)

Segon
nivell

Grafica 10. Graus de satisfaccié al Servei d’UCI
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4. Resultats

PRIMER NIVELL DE SATISFACCIO (5 entrevistats)

Aspectes positius
pectes positius

En aquest primer nivell de satisfacci6 hi ha dos factors que sén esmentats
per practicament tots els cuidadors principals com a aspectes positius:

* es van sentir ben informats (1, 36)
* la bona atencio i/o el bon tracte per part dels professionals sanitaris (12)

Altres factors que també son explicitats per alguns dels cuidadors princi-
pals com a aspectes positius son:

* el seu familiar va morir sense patir (8)

* el fet de morir en un hospital (17-26)

* no comengar o retirar tractaments i/o intervencions futils (36)

* creure que els professionals sanitaris han fet tot el possible (168)

* els professionals sanitaris van respectar la voluntat del malalt (39)
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4. Resultats

SEGON NIVELL DE SATISFACCIO (5 entrevistats)

Aspectes positius
pectes positius

En aquest segon nivell de satisfacci6 hi ha tres factors que sén esmentats
per més de la meitat dels cuidadors principals com a aspectes positius:

* es van sentir ben informats (77)
* bon tracte i/o bona atencio (55, 57-58, 73)
* el seu familiar va morir sense patir (50, 69, 71)

Alguns cuidadors principals també esmenten com a aspectes positius:

* ladequacio dels espais que afavoreixen la intimitat (59)

* poder acomiadar-se (61)

* que sigui el propi malalt qui pren les decisions (66-67)

* una mort rapida (69)

* no comengar o retirar tractaments o intervencions futils (71)

* creure que els professionals sanitaris han fet tot el possible (72-73)

Un cuidador també va destacar com a aspecte positiu:
* tenir algun familiar que treballa en 'ambit sanitari (77)
En relaci6 a la pregunta de si el cuidador principal hauria preferit que la mort

del seu familiar shagués produit a casa o a 'hospital, la majoria de cuidadors
principals van manifestar una preferéncia per I’hospital (101, 102).
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4. Resultats

Aspectes negatius
——

Alguns cuidadors principals van destacar com a aspecte negatiu el segiient
factor:

* certa rigidesa en els horaris de visita: tot i comprendre les dificultats,
algun cuidador principal esmenta que caldria tenir més flexibilitat amb
els horaris de visita de la Unitat de Cures Intensives (92)

En un cas, el cuidador principal ha destacat un d’aquests elements com a
aspecte negatiu:

* retard en el diagnostic (94)

* sorolls: incomoditat perque els professionals del Servei utilitzaven un
to de veu massa alt per parlar entre ells (96)

* manca de coordinacié entre Serveis (98)
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4. Resultats

QUART NIVELL DE SATISFACCIO (2 entrevistats)

Aspectes positius
’_—
Algun d’aquests cuidadors va esmentar com a positiu:
* pensar que el pacient no havia patit durant I'ingrés a Urgencies (125)

* disposar d’intimitat (127-128)
* la professionalitat dels metges des del punt de vista técnic (129)

Aspectes negatius
’—_

Els dos cuidadors principals coincideixen a destacar com a elements ne-
gatius:

* ]a manca d’informacio i/o de comunicacié (135, 139)
* ]a falta de control del dolor o d’altres simptomes (148-149)
* problemes de coordinacio (156)

Un dels cuidadors principals ha indicat com a aspecte negatiu:

* la falta de tacte per part dels professionals sanitaris (161-162)
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5. Conclusions per Serveis

5.1 Urgencies (13 entrevistats)

Aquest Servei rep una molt bona valoracid per part dels cuidadors princi-
pals perque tots ells s’han situat entre el primer (8 entrevistats) i el segon
nivell de satisfaccio (5 entrevistats) i, per tant, o bé no han trobat cap as-
pecte negatiu en l'assisténcia rebuda o bé han estat satisfets en general tot i
trobar-ne algun. Cap cuidador principal no ha fet una valoracio del tercer
o quart nivell.

Segon
nivell Urgencies

(13 cuidadors
principals)

Primer
nivell

Grafica 11. Graus de satisfaccié al Servei d’Urgéncies

FACTORS VALORATS POSITIVAMENT

Els dos aspectes que més han influit en la valoracié positiva dels cuida-
dors principals han estat:

* sentir-se ben informats (3, 41, 52, 54, 70)

* bona atencio i/o bon tracte per part dels professionals sanitaris (41,
52, 60, 169)

44 | La mort en 'ambit hospitalari




5. Conclusions per Serveis

Aquests dos factors han estat esmentats per practicament tots els cuidadors
del primer nivell i per més de la meitat del segon nivell.

El tercer i quart aspectes que més van influir en la valoracio6 positiva van
ser:

* el seu familiar va morir sense patir (6, 170)
* espais que afavoreixen la intimitat, 'acompanyament i el poder
acomiadar-se (28, 35, 41, 60, 64)

La mort sense dolor és subratllada per més de la meitat dels cuidadors del
segon nivell i per alguns del primer nivell. Alguns cuidadors del segon ni-
vell i algun del primer associen el fet que la mort fos rapida amb no haver
patit (40, 68). I els espais que afavoreixen la intimitat i permeten acom-
panyar el moribund fins al final i, per tant, acomiadar-se dell, han estat
esmentats per gairebé la metiat dels cuidadors del segon nivell i per alguns
del primer nivell.

El cinque factor que més ha influit en la valoracié positiva dels cuidadors, i
que va ser destacat per alguns cuidadors del primer i segon nivell, ha estat:

* no comengar o retirar tractaments i/o intervencions futils (41, 70)
Quan als familiars se’ls ha explicat i han entés que la situaci6 és irreversible,
demanen que no sallargui de forma artificial I'agonia i que només sapli-

quin mesures de confort.

Altres factors que han estat esmentats com a positius per un unic cuidador
del primer o segon nivell:

* respectar la voluntat del malalt (38) i de la familia (41)
* coneixement de 'ambit hospitalari o d’algu que hi treballa (41)
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5. Conclusions per Serveis

FACTORS VALORATS NEGATIVAMENT

Pel que fa als aspectes negatius, el factor que més va influir en la valoraci6
negativa té a veure amb:

* la informacio rebuda (81, 87)

Quasi bé la meitat dels cuidadors del segon nivell manifesta algun proble-
ma associat amb la informacié. S'inclou també la desinformacio respecte a
les gestions postmortem (86-87).

El segon factor que més va influir en la valoracié negativa va ser:
* no sentir-se ben tractat per algun professional concret (83-84)

Aquest aspecte va ser esmentat per alguns cuidadors del segon nivell. En
aquests moments tan delicats a nivell emocional, els detalls esdevenen molt
importants, o per dir-ho amb paraules d'un dels cuidadors: “hi ha coses
que fan tan de mal..” (84). Per exemple, una cuidadora destaca el fet que
un facultatiu “es va mostrar sec” i “ens va informar dretes al passadis” (83).
Per aix0 es demana empatia al personal sanitari amb expressions com “que
pensi si hagués sigut la seva mare” (84).

Un unic cuidador del segon nivell va indicar com a aspecte negatiu un
d’aquests factors:

* tenir dubtes sobre si certs tractaments o intervencions eren despro-
porcionats i/o futils. Es tracta d'una pacient de 92 anys que havia inici-
at hemodialisi i que els seus familiars es van quedar amb el dubte de si
shavia fet el més correcte (93)

*la poca cura amb el tractament del cos mort. Un cuidador explica el
gran impacte que li suposa que li diguessin amb fredor i sense cap mos-
tra dempatia que agafés les coses del difunt, que estaven a terra, dins
d“una bossa negra de basura” (88)
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5. Conclusions per Serveis

URGENCIES

Sembla destacable que en un Servei amb caracteristiques es-
pecials com és el d’Urgencies, s’hagin valorat en general de
forma molt positiva la informacié rebuda, el bon tracte
(comprensid, empatia, etc.) i la mort sense dolor (malgrat les
presses inevitables que hi pot haver en alguns casos i que a
priori farien pensar que ho haurien de dificultar), aixi com
també la intimitat (malgrat que els boxs de que es disposa no
son exactament el mateix que les habitacions de planta).

Punts forts

Malgrat que en general la informacié rebuda és ben valorada,
encara es detecten mancances durant el procés d’informacio
als familiars, tot i que aquestes, en part, no sempre estiguin
vinculades directament amb el Servei d’'Urgencies (es fa refe-
rencia al fet de no sentir-se ben informats durant el diagnostic
i levolucid de la malaltia, i també sexplica el dubte sobre un
possible tractament futil que shavia iniciat abans del darrer
ingrés). El que si afecta el Servei és la manca d’informacié que
s'indica en relacio als tramits postmortem.

Punts febles

El tracte rebut per part dels professionals sanitaris, tot i que
ha estat ben valorat en general, també rep queixes en relacié a
lactitud desconsiderada o poc empatica d’algun professional
concret i també en relacid al tractament del cos mort.
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5. Conclusions per Serveis

5.2 Medicina interna (15 entrevistats)

Aquest Servei rep un bona valoracié perque la gran majoria dels cuidadors
estan situats entre el primer (7 entrevistats) i el segon nivell de satisfaccié (5
entrevistats), és a dir, o no destaquen cap element negatiu o estan satisfets
en general pero amb algun aspecte criticable. Una minoria ha fet valoraci-
ons del tercer (2 entrevistats) o del quart nivell de satisfaccié (1 entrevistat).

Quart
nivell

Primer

Tereer Medicina nivell
Interna
(15 cuidadors
principals)
Segon
nivell

Grafica 12. Graus de satisfaccié al Servei de Medicina Interna

FACTORS VALORATS POSITIVAMENT

Els tres aspectes que més han afavorit la valoraci6 positiva daquest Servei
han estat:

* es van sentir ben informats (53, 110, 171)

* el seu familiar va morir sense patir (47, 49, 114)

*]a bona atencid i/o el bon tracte per part dels professionals sanitaris
(13-15, 108)
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5. Conclusions per Serveis

Aquests tres factors han estat destacats com a positius per practicament
tots els cuidadors del primer nivell. La bona informacid i el bon tracte han
estat subratllats per més de la meitat dels cuidadors del segon nivell i per la
majoria del tercer. La mort sense dolor també ha estat indicada per alguns
dels cuidadors del segon nivell i un cuidador del tercer.

Si la informacié rebuda proporciona als cuidadors un coneixement realista
sobre la situacio del seu familiar, es percep que sesta fent tot el possible per
evitar el dolor a la persona que sesta morint, i es considera que s’ha rebut
un bon tracte, els cuidadors principals no sestalvien paraules de reconei-
xement sobre la tasca realitzada pels professionals sanitaris: “tothom es va
portar meravellosament” (13), “és d'alabar la gent que sen cuida dels ma-
lalts, sobretot les infermeres” (14).

El quart factor que més ha afavorit la valoracio positiva ha estat:

* espais que afavoreixen la intimitat i Pacompanyament del pacient
(62-63, 172-173)

Aquest fet ha estat esmentat per gairebé la meitat dels cuidadors del segon
nivell, per alguns del primer nivell i per un del quart. Sexplica que recon-

forta haver tingut intimitat i haver pogut estar al costat del pacient fins al
final.

Altres aspectes que han estat indicats com a positius per un unic cuidador,
independentment del nivell de satisfaccio:

* coneixement de 'ambit sanitari o d’alga que hi treballa (42)

* bona coordinaci entre els diferents Serveis o nivells assistencials (43)

* es van respectar les decisions dels familiars (74)

* es va demanar el consentiment a la familia abans de prendre decisi-
ons mediques (126)
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FACTORS VALORATS NEGATIVAMENT

En aquest Servei, només una minoria dels cuidadors principals estan si-
tuats entre el tercer nivell de satisfaccio (2 entrevistats) i el quart nivell (1
entrevistat).

Pel que fa als factors que han estat indicats com a aspectes negatius hi ha
una casuistica variada i no hi ha cap element que predomini clarament
sobre els altres.

Alguns cuidadors o un unic cuidador ha esmentat com a negatius els se-
guients aspectes:

* espais no adients per garantir la intimitat (91)

* pensar que hi va haver una falta d'adequaci6 en el tractament indicat
(95)

* considerar que el seu familiar va patir innecessariament perque un
cop iniciada la sedacié un metge va decidir retirar-la. Aquest fet satri-
bueix a la falta de coordinaci6 entre els membres de lequip sanitari.
Segons el cuidador, el facultatiu confonia una sedacié terminal amb
leutanasia (118)

* no haver disposat de temps per reflexionar i consultar amb la fami-
lia abans de signar el Consentiment informat (119)

* rebre informacio contradictoria (120)

* falta de tacte per part d'un professional sanitari del Servei d'Urgen-
cies (176)
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MEDICINA INTERNA

S’ha valorat en general de forma positiva la informaci6 rebu-
da, el fet que el familiar hagués pogut morir sense patir i el
bon tracte per part dels professionals sanitaris.

Punts
forts

Tot i la valoracid positiva en general de la informacié rebuda i del
fet que el seu familiar pogués morir sense patir encara es detecten
mancances en aquests aspectes.

Hi ha casos en que ha fallat alguna cosa durant el procés d’infor-
macio i/o no hi ha hagut una comunicacio fluida entre la familia i
els professionals sanitaris. Hi ha influit la falta de coordinacié en-
tre la informaci6 proporcionada pels diferents Serveis pels que ha
transitat el malalt i la precipitacié en demanar el Consentiment
informat en algun cas. Les mancances de comunicacio entre els
facultatius i la familia poden haver estat també la causa d’algunes
altres valoracions negatives, com ara pensar que el tractament que
es va oferir al seu familiar no era l'adient.

En algun cas ha fallat la coordinacié entre els diferents membres
de lequip sanitari del Servei a 'hora devitar el dolor del pacient i
aplicar la sedacio terminal.

Punts febles

Es detecta també en algun cas manca de formacio en bioética
(confusio entre una eutanasia i una sedacio terminal, p.e.).

En algun cas, també ha fallat la coordinacio entre els diferents ni-
vells assistencials per evitar les anades i vingudes a 'Hospital i les
llargues hores despera al Servei d'Urgencies abans d’ingressar a
planta.

Encara hi ha casos amb persones que moren sense disposar dun
espai que garanteixi la intimitat.
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5.3 Oncologia (17 entrevistats)

En aquest Servei, la majoria de les valoracions dels cuidadors principals se
situen entre el primer (5 entrevistats) i el segon nivell de satisfaccio (5 en-
trevistats), és a dir, o no destaquen cap element negatiu o estan satisfets en
general amb l'atenci6 rebuda pero amb algun aspecte criticable. Al voltant
d’un ter¢ dels cuidadors principals han fet valoracions del quart nivell de
satisfaccid (6 entrevistats) i una minoria del tercer nivell (1 entrevistat).

Primer

Quart nivell

nivell

Oncologia
(17 cuidadors

principals)

Segon
nivell

Tercer
nivell

Grafica 13. Graus de satisfaccié al Servei d’Oncologia

FACTORS VALORATS POSITIVAMENT

Els tres aspectes que més han influit en la valoracio positiva dels cuidadors
principals han estat:

* sentir-se ben informats (2, 4, 109, 130)

* el seu familiar va morir sense patir (7, 9, 48, 51)
* el bon tracte per part dels professionals sanitaris (10-11, 16, 56, 107, 131)
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Aquests tres aspectes han estat indicats per practicament tots els cuidadors
del primer nivell. El fet de morir sense patir i el bon tracte han estat comen-
tats també per més de la meitat dels cuidadors del segon nivell. Un cuidador
del tercer nivell i un del quart nivell van indicar que havien rebut una bona
informaci6 i un tracte excel-lent.

Per les peculiaritats d'aquest Servei degudes al tipus de patologia que s’hi ha
de tractar, el procés d’'informacio sol ser llarg i complex; malgrat tot, hi ha
cuidadors que expliquen que es van sentir satisfets en aquest aspecte i, en
algun cas, asseguren que ells mateixos, i/o el pacient, van facilitar la feina
dels professionals deixant molt clar que volien saber en cada moment els de-
talls del diagnostic i el pronostic. En paraules d'una cuidadora: “nosotros le
dijimos [al metge]: «;qué hay? Sin rodeos...». Queriamos saber” (4). Un altre
cuidador explica que “al principi varem veure que a oncologia si no pregun-
tes no et diuen res. Al final els metges ens explicaven sense preguntar. (...) Tal
com era ell i com sdc jo ens hauria estat més dificil no saber” (2).

Per altra banda, la mort sense dolor, que algun cuidador qualifica de “mort
tranquil-la” (7), és una de les coses que més consola als familiars, i el bon trac-
te rebut per part del personal sanitari sol generar reaccions de molt d’agrai-
ment que sintenten expressar a través de paraules com ara “va ser fantastic,
sobretot la part humana” (10), “em vaig sentir arropada, em vaig sentir acom-
panyada. (...) Jo estic molt contenta” (16); “les infermeres maquissimes, les
doctores, també” (56); “excel-lent’, “supercorrecte” (107).

El quart factor que més va influir en la valoracié positiva dels cuidadors
va ser:

* els espais que afavoreixen la intimitat, 'acompanyament i poder aco-
miadar-se (27, 29-31, 33-34, 111, 127)

Aquest aspecte va ser subratllat per la meitat dels cuidadors del quart nivell,
per alguns del primer i per un cuidador del tercer. Evidentment, sagraeix
molt si la mort es va produir estant sols en una habitacié o si, en el cas destar
amb algi més, en els darrers dies, se’l porta a un altre lloc (127). Com diu
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un cuidador, “el que es necessita és tranquil-litat” (29). El fet de poder gau-
dir de certa intimitat a vegades també afavoreix la satisfacci6 de la necessi-
tat dacomiadar-se del propi pacient: “va morir en pau. Va poder parlar amb
molta gent” (34). També s’ha indicat com a positiu que hi hagi una “sala dels
familiars”, diferent de la sala despera, on poder desfogar-se sense massa pudor
perque tothom esta en la mateixa situacio (27).

El cinqueé i el sisé factors que més han influit en la valoracio positiva, i que
han estat indicats, respectivament, per alguns cuidadors del primer i del se-
gon nivell, han estat:

* no comengar o retirar tractaments i/o intervencions futils (177)
* que fos el propi malalt el que prengués les decisions (65)

Finalment, hi va haver aspectes que només van ser indicats com a positius
per un sol cuidador, independentment del seu nivell de satisfaccio:

* es va respectar la voluntat del malalt (37)

* Pactitud serena i positiva del propi malalt (44)

* haver estat capag de donar “permis” per morir al seu familiar (45)

* el fet que el malalt hagués donat permis explicit al seu cuidador per
prendre les decisions en nom seu quan ell ja no ho pogués fer (75)

* ajudar la persona que sesta morint a arranjar aspectes emocionals
pendents (76)

* la intervencié del personal de psicooncologia que va fer de mediador
entre el pacient i el seu metge, la qual cosa va permetre resoldre I'angoixa
que sentia el pacient pel fet de no tenir prou informacié sobre la seva
situacio (78)

* mort rapida que sassocia a no haver de patir (113)

* el fet que els professionals sanitaris demanessin el consentiment a la
familia abans de prendre decisions mediques (115)

* respectar la voluntat del pacient de no voler tenir informacio sobre la
seva situacio (130)
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FACTORS VALORATS NEGATIVAMENT

Aquest Servei és el que rep més valoracions negatives. En el quart nivell hi
ha sis entrevistats i un en el tercer. Pero cal tenir en compte que, en el cas de
les malalties oncologiques, els pacients solen passar per diferents periodes i
fases d'assistencia que poden arribar a ser molt llargs. Tot i que es va dema-
nar als cuidadors principals que fessin una valoracié del que va succeir du-
rant el darrer ingrés, de forma recurrent expliquen també experiéncies que
han viscut en altres moments del procés. S"han intentat analitzar només les
valoracions que fan refereéncia a I'dltim ingrés, malgrat aixo es nota que el
que sexplica sobre aquest esta influenciat per la valoracié retrospectiva del
conjunt de les diferents fases de l'assisténcia sanitaria rebuda.

Els tres aspectes que més han influit en la valoracié negativa dels cuida-
dors principals son:

* ]la manca d’informacio i/o comunicacioé (78-80, 82, 90, 132-134, 136-
138, 140-144)

* la falta de control del dolor o altres simptomes (89, 117, 145-147,
150-154)

* ]la falta de coordinacio (155, 157-158)

Aquests tres aspectes van ser indicats per practicament tots els cuidadors del
quart nivell. Quasi bé la meitat dels cuidadors del segon nivell va declarar no
haver rebut prou informacié. Alguns cuidadors del segon nivell van expres-
sar que certs simptomes de I'agonia com ara el deliri no havien estat contro-
lats i que daltres, com ara la ranera, els van angoixar perque pensaven que
podien provocar dolor al seu familiar. Un cuidador del tercer nivell també va
considerar que no s’havia controlat el dolor del seu familiar.

En general, els cuidadors que es van queixar de falta d’informaci6 es van
mostrar molt trasbalsats per no haver sabut el que realment hi havia fins pocs
dies abans que es produis la mort del seu familiar. Sobre les causes daquesta
desinformacio, alguns cuidadors afirmen que podrien tenir a veure amb una
mena de silenci compassiu -“para que no se nos hundiera el mundo” (137)-,
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amb el fet que alguns metges no sabrien com donar males noticies —“o por-
que no sabian informarnos” (138)- o per por —“el sistema funciona aixi, gent
poc valenta, no ens ho varen dir clarament” (134).

A vegades pero resulta sorprenent, tenint en compte tota la situaci6 descrita
pel cuidador, que es diguin coses com “jo em pensava que es posaria bé. Jo
tenia lesperanca que aquell tractament l'aguantaria més temps i que podriem
tornar a fer vida normal” (79), “yo tenia mucha fe con las curas..., yo pen-
saba que tolerando tan bien el tratamiento viviria unos afios mas” (74). En
alguns d'aquests casos hi poden haver intervingut els complexos processos de
lautoengany, tant per part del pacient com del seu familiar. Pero sigui com
sigui, sembla que s’hauria de buscar la manera devitar que shagi de passar de
lestadi de tenir esperances poc realistes a la mort imminent sense un periode
intermig que pugui servir per preparar-se pel desenllag final. En paraules
d’un cuidador: “de tener posibilidades o creer que se tenian posibilidades,
porque te lo estaban diciendo todo el rato, a decir, se te muere, que no hay
solucidn, esto es la unica informacion que tuve” (138).

Alguns cuidadors també expliquen que tot i creure que “no todo el mundo
esta preparado para oirlo’, el seu familiar “tenfa mas angustia de no saber
que de saber” (78), pero que va haver d’insisitir molt per obtenir respostes a
les seves preguntes-“hasta que ella no se puso dura (...) {Cémo se tuvo que
poner para que se lo dijeran!”. En un cas, a més, es va necessitar la mediacio
del personal de psicooncologia (78).

Les evasives i les frases fetes -“tots ens podem morir”, “no es cura pero pot ser
com una malaltia cronica” (82)-, no s6n ben rebudes pels pacients que volen
saber exactament que els passa i com pot ser tota levolucio de la seva patolo-
gia, ni tampoc pels familiars: “ho vaig preguntar: «esta en fase terminal?» [EI
doctor] em va dir que no li agradava aquesta paraula. Quina importancia té si
li agrada o no la paraula! Sesta morint o no?!” (133).

Malgrat tot, alguns cuidadors acaben intuint que les coses no van bé i que el

final és a prop: “nadie me dijo en ningin momento que se iba a morir. Pero yo
lo vefa y llamé a mi hija” (132), i tamb¢ els propis pacients: “algo no nos dicen

56 | La mort en I'ambit hospitalari



5. Conclusions per Serveis

aqui la verdad. Algo nos estan mintiendo. Nos estan engafiando en algo” (136).
Algun familiar hauria volgut saber més sobre la causa de la mort (140). So-
vint intentar entendre el que ha passat és pels cuidadors una manera d’iniciar
el cami del dol i, si es vol que aquest es desenvolupi correctament, no és bo
que quedin preguntes per contestar. En alguns casos, més que falta d’'infor-
macid potser es podria parlar de falta de comunicacid, per exemple en rela-
ci6 amb alguns simptomes com la ranera que preocupen molt els familiars
perque pensen que potser provoquen dolor. El personal sanitari pot tenir
assumit que no és aixi, pero cal pensar que la majoria de persones desconei-
xen aquestes qiiestions i, per tant, shaurien d’aclarir (90, 141-142). Aquesta
falta de comunicacié també es produeix en altres casos, per exemple quan un
cuidador explica que no pot entendre que si li estaven donant morfina al seu
familiar, també li posessin un Nolotil (143). Son qiiestions obvies per qui hi
entén, perd que shan daclarir a qui no té coneixements sanitaris. Per tant,
la informacio ha de ser un aspecte que sha de tenir molt en compte, perque
les preguntes sense resposta poden portar molt lluny, fins i tot a la sospita de
negligencia (144).

La falta de control del dolor o daltres simptomes produeix molta angoixa
en els cuidadors i un gran sentiment d’'impoteéncia per no saber que fer. En
alguns casos es diu que el pacient va patir fins al final (152), fins i tot després
d’haver-lo sedat (145). En aquest darrer cas es relaciona el dolor del pacient
amb un canvi de torn del personal d’infermeria, i també es lamenta que la
sedaci6 'haguessin de demanar els familiars en lloc de ser proposada pels
propis facultatius. En alguns casos els cuidadors creuen que la sedacio es va
posar massa tard (146-147), i en alguns a més es diu que no va fer lefecte es-
perat, la qual cosa satribueix a la falta dexperieéncia del personal medic degut
ala seva joventut i a la falta de material sanitari (117). També es posen exem-
ples d’altres simptomes no controlats com ara el deliri que també provoquen
molta desesperaci6 en els cuidadors (89).

En relaci6 als problemes de coordinacié hi ha dos casos que es repeteixen: el
primer té a veure amb la coordinaci6 entres els membres de lequip sanitari i
el segon amb la coordinacié entre diferents nivells assistencials. Per una ban-
da, es manifesta que la qualitat assistencial minva durant els caps de setmana
(“els doctors més o menys desapareixen (...), no sé perque el cap de setmana
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es pot relaxar tant!” (155)) i els canvis de torn del personal d’infermeria (“hi
ha moments que sén peluts, que son els canvis de guardia de les infermeres”
(155)). Per altra banda, hi ha els casos que sén derivats al Servei d’'Urgencies
desde l'atencid primaria que fan que el pacient hi hagi de passar moltes hores
abans de ser ingressat a planta (157-158).

El quart factor que més ha influit en la valoracié negativa, i que ha estat
indicat per alguns cuidadors del quart nivell, va ser:

* tenir la sensacié que es podia haver fet alguna cosa més (159-160)

Sembla que aquesta sensacio es produeix quan shan combinat els tres fac-
tors abans esmentats (manca d’informacid, morir amb dolor i problemes
de coordinacio).

Finalment, algun cuidador ha destacat com a element negatiu, indepen-
dentment del seu nivell de satisfaccio:

* espais no adients per afavorir la intimitat (165-166, 178)

* no sentir-se ben tractats per un treballador concret (85)

* retard en el diagnostic (117)

* creure que hi va haver un error en la prescripcié d'un medicament (121)
* no haver estat informat sobre la possibilitat de poder accedir a un
servei d’atencid psicologica (167)

* haver d’anar a comprar el medicament que el seu familiar ingressat
necessitava per no patir (152)
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ONCOLOGIA

El bon tracte per part dels professionals sanitaris (actituds
empatiques i comprensives) i els espais que afavoreixen la in-
timitat, Pacompanyament i el fet de poder acomiadar-se
(habitacions individuals, sala dels familiars), son destacats per
practicament tots els cuidadors principals. El Servei rep una
molt bona valoraci6 en aquests dos aspectes.

Hi ha dos factors, la informacid i el control del dolor i altres
simptomes de 'agonia, que, per una part dels cuidadors prin-
cipals, sén molt ben valorats i, per una altra, son subratllats
com a causa d'una gran insatisfaccié. Per aquesta rad aquests
dos aspectes son tractats alhora com a punts forts i punts febles.

Pel que fa a la informacid, hi ha alguns cuidadors principals que
consideren que s’ha respectat 'autonomia del pacient i la vo-
luntat de la seva familia, perque aquests han pogut prendre
decisions de forma serena després de rebre informacié acurada
sobre el diagnostic i el pronostic. També cal indicar aquells
casos en queé es respecta la voluntat del pacient de no voler
saber detalls sobre la seva situacié. Aixi com també aquells en
que es decideix, de forma consensuada, no comengar o retirar
intervencions o tractaments futils.

Punts forts

Pel que fa al control del dolor i altres simptomes de 'agonia,
els cuidadors principals indiquen que aquest factor els propor-
ciona un gran consol perque, tot i que a partir dun moment
determinat ja no es va poder fer res més per intentar curar el seu
familiar, es va continuar fent tot el possible per al seu benestar
fisic i emocional.

La mediacio del personal de psicooncologia en algun cas ha

afavorit la bona comunicaci6 entre els professionals sanitaris, el
pacient i la seva familia.
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Punts febles

Els tres aspectes que més han influit en la valoracié negativa
dels cuidadors principals tenen a veure amb el procés d’infor-
macio, el control del dolor i altres simptomes de 'agonia i
amb problemes de coordinacio.

Pel que fa als problemes relacionats amb la informacio, els
factors que van generar més trasbals a alguns cuidadors prin-
cipals van ser:

- passar de l'estadi de tenir esperances a la mort imminent,
sense un periode intermig en el qual poder preparar-se pel
desenllag final.

- les evasives i les frases fetes.

- haver d’insistir molt per poder rebre informacié realista
sobre el diagnostic i el pronostic (tant per part del pacient com
dels familiars).

La falta d’informaci6 també esta present en altres casos, com
ara desconeéixer que es podia haver recorregut a un servei de
psicooncologia, o no saber si el familiar que té ranera, o altres
simptomes de l'agonia, esta o no patint.

En relacié a la falta de control del dolor o altres simptomes
com el deliri, cal tenir en compte que és el factor que genera
més angoixa i deixa una petjada més negativa en el record
dels familiars. Hi ha algun cuidador principal que indica que
el seu familiar va patir fins Paltim moment (en un cas el fa-
miliar fins i tot va haver d’anar a comprar un calmant a una
farmacia de guardia). Altres consideren que es va sedar massa
tard al seu familiar.

Pel que fa als problemes de coordinacio, cal distingir els que
es produeixen entre membres de lequip sanitari del Servei dels
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que tenen a veure amb una manca de coordinaci6 entre dife-
rents nivells assistencials. Pel que fa a la falta de coordinacid
entre membres de lequip sanitari, les queixes fan referencia
sobretot als caps de setmana o festius i als canvis de torn del
personal d’infermeria. La falta de coordinaci6 entre nivells
assistencials provoca que alguns pacients, amb una situacid
ja molt delicada, siguin derivats a Urgéncies des de Patencio
primaria i hi hagin de passar moltes hores abans de poder ser
ingressats a planta.

5.4 Unitat de cures intensives (12 entrevistats)

Aquest Servei rep una bona valoracié perque practicament tots els cuida-
dors principals se situen entre el primer (5 entrevistats) i el segon nivell
de satisfaccio (5 entrevistats), és a dir, o no destaquen cap aspecte nega-
tiu o estan satisfets en general perd amb algun aspecte criticable. No hi
ha cap valoracié del tercer nivell de satisfaccié i només una minoria dels
cuidadors principals ha fet fet valoracions del quart nivell de satisfacci6 (2
entrevistats).

Quart
nivell

Primer
nivell

UCI
(12 cuidadors
principals)

Segon
nivell

Grdfica 14. Graus de satisfaccié al Servei d’UCI
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FACTORS VALORATS POSITIVAMENT

Hi ha tres factors que son els que més han influit en els cuidadors princi-
pals a 'hora de fer una valoracio positiva de l'atenci6 rebuda:

* es van sentir ben informats (1, 36, 77)
* ]la bona atencio i/o el bon tracte (12, 55, 57-58, 73)
* el seu familiar va morir sense patir (8, 50, 69, 71, 125)

Aquests tres aspectes han estat subratllats per més de la meitat dels cuida-
dors del segon nivell. La bona informacié i el bon tracte han estat esmen-
tats també per practicament tots els cuidadors del primer nivell. I el fet de
pensar que el seu familiar no va patir ha estat indicat per alguns cuidadors
del primer nivell i per un del quart nivell.

Les valoracions més positives es formulen quan hi ha hagut una combina-
ci6 entre aquests tres factors, o al menys entre algun dells: informacié, bon
tracte i morir sense patir. Els cuidadors aprecien molt rebre informacié
diariament sobre lestat del pacient (36, 77), sobre els detalls que mostren
que sesta fent tot el possible pel benestar del pacient malgrat que la situaci6
sigui molt precaria i poc esperan¢adora, i d'aquesta manera, si finalment es
produeix la mort del seu familiar, com que ja eren conscients de la gravetat,
ja s’ha passat per un periode en que “ens en varem anar fent a la idea” (1). Si
els familiars saben el que passa a cada moment, se senten acompanyats per
aquells que els ajuden a entendre-ho, i molt més encara si son tractats amb
delicadesa i empatia. En aquests casos es veu que busquen les expressions
que millor descriguin el seu reconeixement majuscul en relacié al que un
cuidador en diu “la humanitat dels professionals” (57), o un altre: “molt hu-
mans, un 10”. Algun cuidador concreta més i parla d’un tracte “excellent,
sobretot el personal d’'infermeria” (58). I evidentment un dels aspectes que
més marca les valoracions és que el pacient, com diu un cuidador “mai va
fer senyals de patir” (8). Tenint en compte que el pacient ha d'acabar mo-
rint, I'inic que poden demanar els familiars és que s'intenti evitar al maxim
el dolor.
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Sobre els altres aspectes que han afavorit la valoracié positiva dels cuida-
dors en relaci6 a l'assisténcia rebuda, no hi ha massa coincidéncia. Alguns
cuidadors del primer nivell, del segon i del quart han destacat com a posi-
tius alguns d'aquests elements:

* no comengar o retirar tractaments i/o intervencions futils per no
allargar artificialment la seva agonia (36, 71)

* creure que els professionals sanitaris van fer tot el possible (72-73,
168)

* respecte a la voluntat del pacient de no patir manifestada en un Do-
cument de Voluntats Anticipades (39)

* existéncia d’espais que afavoreixen la intimitat, lacompanyament
i poder acomiadar-se. Els cuidadors agraeixen molt els esforgos en
aquesta direccid perque son conscients que no és senzill aconseguir-ho
en el marc d’una Unitat de Cures Intensives (59, 61)

* el fet que fos el propi malalt el que prengués les decisions. En un cas
el pacient va dir al doctor que ja no volia cap més prova ni intervencid
i va cridar a la familia per acomiadar-se (66); en un altre, el pacient, es-
sent conscient de la situacid, redacta un Document de Voluntats Anti-
cipades (67)

* una mort rapida que sassocia al fet d’haver evitat la degradaci¢ fisica
i el dolor (69)

Finalment, pel que fa als aspectes que han afavorit la valoracio positiva dels
cuidadors, hi ha dos factors que han estat indicats per només un d’ells:

* tenir algun familiar que treballa en Pambit sanitari (77)
* la professionalitat dels metges des del punt de vista tecnic (129)
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FACTORS VALORATS NEGATIVAMENT

Sobre els aspectes que han afavorit valoracions negatives de l'assisténcia
rebuda, cal tenir en compte que aquest Servei no hi ha cap valoracio del
tercer nivell de satisfaccié i només una minoria dels cuidadors principals
ha fet fet valoracions del quart nivell de satisfaccio (2 entrevistats).

Els tres factors que sembla que més han influit en la valoracié negativa,
perque han estat indicats pels dos cuidadors del quart nivell de satisfaccid,
son:

* ]la manca d’informacio i/o comunicacié: per creure que no es va in-
formar sobre el fet que la situacio era irreversible (135) o per considerar
que es rebia informacié contradictoria per part de lequip medic (139)
* la falta de control del dolor o d’altres simptomes que provoquen
molta angoixa a la familia (148-149)

* problemes de coordinacié entre lequip sanitari que van provocar que la
familia entrés a veure el pacient sense saber que ja havia mort (156)

El quart factor que més pot haver influit, i que ha estat indicat per un cui-
dador del quart nivell de satisfacci, ha estat:

* no haver rebut un bon tracte per part del personal sanitari (161-162)
Cal tenir molta cura a I'hora de relacionar-se amb els pacients i la familia
perque en aquests moments els detalls i les formes esdevenen molt impor-

tants i prenen molta transcendencia.

El cinque factor, que ha estat apuntat per alguns cuidadors principals del
segon nivell, ha estat:

* certa rigidesa en els horaris de visita pels familiars que no viuen a

Girona, tot i comprendre les dificultats per facilitar les visites en aquest
Servei (92)
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I un unic cuidador del segon nivell ha indicat com a negatius:

* retard en el diagnostic (94)

* incomoditat pel to de veu massa alt que utilitza el personal del Servei
per comunicar-se entre ells (96)

* manca de coordinacio entre Serveis (98)

UNITAT DE CURES INTENSIVES

En general s’ha valorat positivament la informacié rebuda, el
bon tracte per part dels professionals sanitaris i el fet d'inten-
tar evitar el dolor del pacient. Es valora molt la informacié
diaria i realista sobre la situacid del pacient i sobre els canvis
que es van produint durant la seva evolucid, aixi com intentar
fer tot el possible pero sense allargar artificialment 'agonia
(no comencant o retirant tractaments o intervencions futils)
i evitant en la mesura del possible el dolor del pacient. Té un
impacte molt positiu sobre els cuidadors principals el tracte
empatic i considerat per part dels professionals sanitaris.

Punts forts

Alguns cuidadors també volen subratllar que les decisions
fossin compartides (respectant l'autonomia del pacient, els
Documents de Voluntats Anticipades i la voluntat de la fami-
lia) i que s’intentés afavorir la intimitat, P°acompanyament i
poder acomiadar-se.
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Punts febles

Tot i que la informacio i el control del dolor han estat, en ge-
neral, ben valorats, cal insistir en la necessitat doferir una in-
formacio fidedigna per evitar que hi hagi familiars que es la-
mentin del fet que ningt no els hagués explicat que la situacid
del pacient era irreversible.

Cal millorar també pel que fa al control del dolor i altres
simptomes de Pagonia i en relacié a la necessitat de fomen-
tar el benestar del pacient evitant cures o tractaments que
no provoquen cap benefici pero si més dolor i moleésties. El
dolor i el malestar del pacient shan devitar pensant en el propi
pacient, pero també cal tenir en compte que provoquen una
gran angoixa a la familia i un record dificil desborrar.

Hi ha alguns casos de manca de coordinacié entre diferents
Serveis i entre els professionals de la UCI (en un cas provocant
que la familia sentis que estava rebent informacions contra-
dictories i, en un altre, fent que la familia entrés a visitar el
pacient quan ja s’havia produit la defuncié sense que ningt no
els hagués avisat).

Els horaris de visita pels familiars, especialment pels que no
viuen a Girona, son considerats poc flexibles.

El to de veu utilitzat pels professionals sanitaris del Servei ha
estat, en un cas, considerat poc adequat.
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FACTORS VALORATS POSITIVAMENT

Els tres factors que més han incidit en la valoracid positiva dels cuidadors
han estat:

* sentir-se ben informats (1-4, 109-110, 114-116, 130, 171)

* morir sense dolor (5-9, 47-52, 54, 125-126, 170)

* ]a bona atenci6 i/o el bon tracte (comprensio, empatia, etc.) (10-16,
55-58, 107-108, 131, 169)

Aquests tres factors han estat esmentats per practicament tots els cuida-
dors principals del primer nivell de satisfaccié i per més de la meitat
dels cuidadors del segon nivell. En canvi, en el tercer nivell de satisfaccio
la majoria de cuidadors només han indicat dos daquests factors (el bon
tracte i la bona informacid) perque consideren que hi va haver problemes
amb la sedacid que van provocar que el seu familiar patis innecessariament.

També resulta significatiu que en el quart nivell de satisfaccio practica-
ment tots els cuidadors van declarar haver tingut problemes precisament
amb dos d’aquests factors: la informacio i el control del dolor o altres
simptomes.

Aquests tres factors son viscuts en conjunt com allo que deixa entreveure el
que algun dels cuidadors ha qualificat com “la part humana dels professi-
onals” (10). Pels cuidadors principals aquesta “humanitat”, sexpressa tant
pel fet que els professionals sanitaris intentessin fer el possible per no deixar
patir a la persona que sestava morint, com pel fet destar acompanyant la
familia donant informacio sobre el que succeia en cada moment. Cal tenir
en compte que la incertesa de no saber o de no entendre el que esta passant
fa sentir als cuidadors que estan sols. I, per altra banda, en aquestes situa-
cions tan delicades a nivell emocional, els petits detalls prenen una gran
significacio i provoquen un profund sentiment d’agraiment: “tothom es
va portar meravellosament” (13). Aquests petits detalls que es comenten,
com ara entrar i preguntar si es necessita alguna cosa o oferir una til-la, sén
qualificats com aquelles “coses que no caldrien” (10), perd malgrat tot es
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fan i amb una gran delicadesa. I en aquest aspecte es lloa especialment el
personal d’infermeria per la seva dedicaci6 i paciéncia en el tracte més
directe amb els pacients i els seus familiars. Les formes sén doncs molt
importants i aquestes també soén fonamentals a 'hora d’'informar, adap-
tant-se a les necessitats de cada cas particular; per dir-ho amb les paraules
dels propis cuidadors: ens van “explicar les coses per les persones que no hi
entenem gaire” (52). La informacié també és fonamental per “anar-se fent
alaidea” (1) que la situacio és irreversible. Pel que fa a la necessitat devitar
el dolor, encara resulta més rellevant pels cuidadors en aquells casos en queé
el pacient havia manifestat explicitament que el més important per a ell era
no patir (51). Aixi doncs aquests tres factors (informacid, bon tracte i evitar
el dolor) semblen fonamentals per tal que els familiars puguin quedar-se
amb la sensacio que “es va fer tot el possible” (72-73), una altra frase recur-
rent. Malgrat el desenllag final, els familiars se senten reconfortats si hi
ha hagut un tracte amable i comprensiu, s’ha evitat el dolor en la mesura
del possible i s’ha anat informant del diagnostic i del pronostic.

El quart factor que més ha influit en la valoracid positiva dels cuidadors
ha estat:

* els espais que afavoreixen la intimitat, poder fer companyia i acomi-
adar-se (27-31, 32-33,59-64, 111, 127-128, 172-173)

Aquest aspecte és valorat com a positiu per alguns cuidadors del primer
nivell, per més de la meitat dels cuidadors del segon nivell, per un cuidador
del tercer nivell i per la majoria del quart nivell. Els espais que faciliten la
intimitat i l'acompanyament en alguns casos sén associats a la possibilitat
d’haver pogut acomiadar-se del familiar en un entorn adient. Com és na-
tural, aquest quart factor és important perque estem parlant dels dltims
moments que es van poder viure amb la persona que va acabar morint.
També tranquil-litza alguns cuidadors el fet de pensar que, quan el seu fa-
miliar encara vivia, ells van fer tot el possible per ajudar-lo, i entre les aten-
cions que li van oferir esmenten que van estar al seu costat fins al final.

La mort en Iambit hospitalari | 69



6. Conclusions generals

Sobre els factors que només han estat indicats per alguns cuidadors, cal
destacar-ne dos perque soén esmentats tant per alguns cuidadors dels pri-
mer nivell com del segon:

* no comengar o retirar tractaments i/o intervencions futils (36, 41,
70-71, 177)

* creure que els professionals sanitaris han fet tot el possible (72-73,
112, 168)

El fet de tenir clar que “no es podia fer res més’, agraint tots els esforcos
realitzats pels professionals sanitaris per revertir la situacid, es combina
amb la idea de no allargar l'agonia de forma artificial. Alguns cuidadors
manifesten “ho teniem clar (...), no voliem mesures agressives” (41), altres
defineixen el fet de no iniciar o retirar tractaments o intervencions futils a
partir de la idea que “no 'haviem de martiritzar més encara” (36). Per tant,
per aquests cuidadors fer tot el possible també implica deixar de fer el que
és més perjudicial que beneficids per a la persona que sesta morint.

Altres factors que han estat esmentats com a positius per alguns cuidadors
o per només un cuidador, independentment del nivell de satisfaccio:

* el fet que fos el propi malalt el que prengués les decisions durant tot
el procés (65-67). Per algun cuidador resulta tranquil-litzador que fos el
propi malalt el que decidis qué calia fer en cada moment, ja sigui per-
que ho va manifestar durant el seu darrer ingrés, per haver-ho comen-
tat préviament o per tenir-ho redactat en un Document de Voluntats
Anticipades.

* haver respectat la voluntat del malalt i/o de la familia (37-39, 41, 70,
74), encara que en algun cas inicialment no hi hagués acord (74)

* mort rapida que s'associa a estalviar-se de patir o de passar per un
procés progressiu de deteriorament (40, 68-69, 113)
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* coneixement de Pambit sanitari o d’alguna persona que hi treballa
(41-42, 77). Sesmenta com a avantatjos que el propi pacient, el cuida-
dor o algun familiar treballi en I'ambit sanitari o es conegui algi que hi
treballa perque aquestes persones dominarien més aquest mon i aixo
facilitaria la presa de decisions.

* bona coordinacio entre els diferents nivells sanitaris (43), per exem-
ple perque pot facilitar les condicions d’ingrés a 'Hospital

* Pactitud serena i positiva del propi malalt (44). Hi ha cuidadors que
indiquen que lestat danim del seu familiar els va ser d’'una gran ajuda.

* haver estat capa¢ de donar “permis” per morir al seu familiar (45-
46). Creure que s’ha pogut facilitar el moment de morir del seu familiar
deixant doferir resistencia davant del que ja era inevitable, malgrat la
gran dificultat que aixo comporta.

* que el malalt hagués delegat la presa de decisions a un representant
per si arribava a quedar incapacitat (75)

* haver ajudat al seu familiar a arranjar aspectes emocionals pendents
complint les seves ultimes voluntats (76)

* els professionals sanitaris van demanar el consentiment als familiars
abans de prendre decisions mediques (49, 126)

* professionalitat des del punt de vista tecnic (129)

* respectar la decisio del pacient de no voler tenir informaci6 sobre
la seva situacio (130)

* ]a mediacié del personal de psicooncologia per tal de satisfer la neces-
sitat de saber d’un pacient sobre la seva situacio (78)
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Finalment, caldria destacar la confianc¢a en la propia institucio hospita-
laria com un altre factor que afavoreix la valoracié positiva dels cuidadors:

* de forma quasi bé unanime, en tots els nivells de satisfaccid, s’ha dit
que es preferia que el familiar hagués mort a 'hospital i no a casa.
Hi ha tres arguments principals. En primer lloc, es dubta del fet que
a casa es pugui disposar de tots els mitjans necessaris per tenir cura
d’'una persona que sesta morint, i s’hi afegeix la dada que els familiars
no tenen coneixements medics. En segon lloc, es diu que els espais de
la casa on shauria produit la mort, sassociarien sempre més a mals
records (17-20). I, en tercer lloc, en algun cas, s’hi afegeix el fet d’haver
viscut alguna mort que es va produir a casa com una mala experiéncia
(99-101).

També hi ha cuidadors que indiquen que ni ells ni el seu familiar no s’ha-
vien plantejat mai aquest dilema (21-23, 104-106). Una minoria de cui-
dadors va manifestar que hauria preferit que la mort es produis a casa,
pero solen posar la condicié de disposar de ajuda dequips especialit-
zats (102-103). Només un cuidador va manifestar clarament que, si se’ls
hagués plantejat lopcid, hauria preferit que el seu familiar moris a casa,
pero posa com a condicio6 disposar de tot el necessari perqué fos una mort
sense dolor (24).

Un cuidador explica que, des de ’hospital, se’ls va plantejar l'opcio d’anar
a casa, i que se'ls va informar de com fer-ho, pero que al final ja no hi va
haver temps (25). Un altre cuidador expressa que es va plantejar portar el
seu familiar a morir a casa perd que el metge li va desaconsellar per les
atencions que requeria i pel fet d’haver-hi nens petits (26).
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FACTORS VALORATS NEGATIVAMENT

Els tres factors que més han incidit en la valoracioé negativa dels cuidadors
principals han estat:

* problemes d’informacio6 i/o comunicacié (78-79, 81-82, 120, 132-
144, 174)

* falta de control del dolor o altres simptomes (89-90, 117-118, 145-
151, 153-154)

* problemes de coordinacio entre membres de lequip sanitari, entre
Serveis o entre nivells assistencials (98, 155-158)

Aquests tres aspectes han estat subratllats per practicament tots els cui-
dadors del quart nivell. La majoria del tercer nivell ha indicat haver tingut
problemes amb el control del dolor o altres simptomes. I quasi bé la meitat
dels cuidadors del segon nivell, no estan satisfets amb la informacié rebuda.

Un dels motius d’insatisfaccié més esmentats pels cuidadors del quart nivell
respecte a la informacié rebuda és que la mort del seu familiar s’hagués
produit sense que ningu els hi hagués fet saber que era propera. Subrat-
llen I'impacte que suposa passar de tenir esperances al desenllag final, sense
una etapa intermedia per poder comengar a fer-se carrec de la situacio, i
es pregunten insistentment quines raons hi devien haver perqué ningu els
hi hagués explicat amb claredat el mal pronostic (78-82). En alguns casos
sospiten que podria ser degut a una mena de silenci compassiu o al fet de
no saber donar males noticies. Realment és dificil esbrinar quina ha estat
la causa principal daquests problemes relacionats amb la informacié i/o
comunicacid. A part dels esmentats pels propis cuidadors és molt possible
que hi intervinguin, almenys en alguns casos, els complexos dispositius de
l'autoengany.

Altres situacions que van provocar una valoracié negativa de la informacié
rebuda pels cuidadors del quart nivell van ser: pensar que la informacié
que els oferien els diferents membres de lequip sanitari era contradictoria
(120); desconéixer la causa de la mort del familiar (140); no haver entés
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certes decisions mediques que, tot i que podien ser correctes, algu sense
coneixements sanitaris les pot trobar inversemblants si no shan donat ex-
plicacions, per exemple si un pacient esta rebent morfina i se li combina
amb un Nolotil (143). Si no hi ha hagut una comunicacio fluida poden
quedar molts dubtes i preguntes recurrents, fins i tot, sospita de negli-
geéncia (144).

Sobre la falta de control del dolor o altres simptomes, la majoria dels cui-
dadors principals del quart nivell de satisfaccié pensen que hi va haver
problemes amb la sedacid, principalment perque s’hauria posat massa
tard i/o no va fer els efectes desitjats (145-147). Alguna vegada la manca
de control del dolor, satribueix als canvis de torn del personal d’infer-
meria (154). En un cas es lamenta que la sedacié ’hagués de demanar el
cuidador en lloc de ser oferta pel propi equip medic (153). Alguns simpto-
mes de I'agonia com la ranera produeixen molta angoixa en els cuidadors
perque sospiten que pot provocar dolor al seu familiar (141-142). També
s’ha esmentat manca de control del deliri (89). Sigui quina sigui la causa,
la manca de confort i el dolor provoquen molta inquietud i sensacié
d’impoteéncia als cuidadors principals, i deixen un profunda petxada en
els seus records (148-151).

Practicament tots els cuidadors del quart nivell de satisfaccié també afirmen
haver sofert les conseqiiéncies de certs problemes de coordinacié entre els
membres de I'equip assistencial, entre diferents Serveis o entre diversos
nivells assistencials. Aquesta manca de coordinacié alguns cuidadors di-
uen que sagreuja els caps de setmana i durant els canvis de torn (155); a
vegades provoca que el pacient hagi de passar moltes hores a Urgencies
(157-158); o que uns familiars puguin entrar a 'habitacid i trobar-se que el
seu familiar ja s’ha mort sense que ningu els hi hagi explicat abans (156).

La majoria de cuidadors del tercer nivell expliquen que el seu familiar va
patir innecessariament perque tot i que va ser sedat, consideren que no
es va posar en el moment oportu. Un cuidador va indicar que els proble-
mes amb la sedacié van ser deguts a la tardanca en el diagnostic, a la falta
d’experiéncia dels facultatius per ser molt joves i a la manca de material
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sanitari (117). En un altre cas en que la sedacid es va posar i treure en
diferents ocasions, el cuidador principal considera que el seu familiar no
hauria patit tant si hi hagués hagut més bona coordinacié entre els dife-
rents membres de lequip sanitari (118).

Per altra banda, quasi bé la meitat dels cuidadors del segon nivell, van indi-
car haver tingut algun problema amb la informacio6 rebuda (78-82). Alguns
cuidadors d’aquest segon nivell de satisfaccié també van subratllar que no
hi havia hagut prou control amb els simptomes de P'agonia com ara el
deliri (89), i respecte a la ranera sexplica que va generar molta inquietud
perque 'associaven amb el fet que el pacient devia estar patint (90). I alguns
cuidadors d’aquest segon nivell també apunten haver patit les conseqiienci-
es de la manca de coordinaci6 entre diferents Serveis, provocant situacions
com ara que els familiars no sabien on estava ingressat el pacient (98).

El quart i cinqué factors que més han tingut influéncia en la valoracio6 ne-
gativa dels cuidadors han estat:

* tenir la sensacio que es podia haver fet alguna cosa més (159-160).
Per exemple, en un cas es creu que el seu familiar hauria necessitat la
preséncia més constant dels metges (159); en un altre aquesta inquietud
porta al cuidador a preguntar-se si el resultat hagués estat millor en
algun altre centre hospitalari (160).

* ]a falta de tacte per part dels professionals sanitaris (83-85, 161-164,
176). En algun cas es mostra comprensio perque els professionals, a les-
tar molt en contacte amb el dolor, la malaltia i la mort, shan de protegir
d'alguna manera, perd malgrat tot, safirma que per fer aquest tipus de
feina, “s’ha de tenir especial sensibilitat” (163).
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Aquests dos ultims aspectes van ser subratllats per alguns cuidadors del
quart nivell de satisfaccié. Alguns cuidadors del segon nivell també van
declarar que no s’havien sentit ben tractats des del punt de vista de la com-
prensid, lempatia, etc., perd només en relaci6 a algun treballador concret
(83-85).

Altres aspectes que van ser destacats com a negatius per alguns cuidadors
o per un unic cuidador, independentment del nivell de satisfaccio:

* no disposar d’informacio sobre les gestions postmortem (86-87)

* poca cura en el tractament del cos mort (88)

* espais no adients per garantir la intimitat (91, 165-166, 178)

* poca flexibilitat en els horaris de la UCI (92)

* retard en el diagnostic que motiva el cuidador a contractar una asse-
guranga privada de salut (94)

* creure que no es va saber trobar el tractament adient (95)

* creure que hi va haver un error en la prescripcié d'un medicament
(121)

* dubtar sobre si certs tractaments i/o intervencions eren despropor-
cionats i/o futils (93)

* el to de veu massa alt utilitzat en les converses entre els professionals
del Servei (96)

* rebre la informacio en llocs no adients com ara el passadis (83)

* haver signat el Consentiment informat sense haver tingut temps
per reflexionar i consultar amb la familia (119)

* no haver estat informat sobre la possibilitat d’accedir a un servei
d’atencio psicologica (167)

* haver hagut d’anar a comprar un dels medicaments que el seu familiar
va necessitar durant el darrer ingrés per calmar el seu dolor (152)
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CONCLUSIONS GENERALS

En general hi ha satisfacci6 sobre la informacié rebuda, el
control del dolor i altres simptomes de I'agonia, el tracte
dels professionals sanitaris i els espais que afavoreixen la inti-
mitat, P°acompanyament i el fet de poder acomiadar-se.

La confianga que genera la propia institucio hospitalaria en
el sentit que, de forma quasi bé unanime, els cuidadors princi-

Punts forts

pals han dit que preferien que el seu familiar hagués mort a
Phospital i no a casa.

Tot i que la informacio6 rebuda i el control del dolor i altres
simptomes de 'agonia han estat en general ben valorats, son
també els dos factors que més sesmenten dins els aspectes
negatius indicats pels cuidadors principals. Resulta significa-
tiu que aquests dos factors siguin alhora punts forts i punts
febles. Segons sembla aquests dos factors son els que més in-
flueixen en la valoracio que el cuidador principal fa de I'assis-
téncia rebuda. Quan el cuidador principal se sent satisfet amb
la informaci6 rebuda i amb les mesures de confort adoptades,
la valoracié que fa és positiva; en cas contrari es genera tanta
insatisfaccié que la valoraci6 global acaba essent negativa.

Punts febles

Pel que fa a la informacio, els factors que han generat més
insatisfaccié han estat: no saber que la mort era propera
(passar de tenir esperances al desenllag final sense un periode
intermig en el qual poder anar fent-se a la idea de la gravetat
de la situacio); evasives i frases fetes; haver d’insistir molt
per obtenir informacié fidedigna i realista; rebre informa-
cié contradictoria per part dels diferents membres de lequip
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6. Conclusions generals

Punts febles

sanitari; quedar-se amb dubtes i preguntes sense resposta;
no disposar de prou temps per reflexionar sobre el Consen-
timent informat i consultar a la familia; ignorancia sobre les
gestions postmortem; rebre informacié en espais no adients;
no saber de lexistencia d’'un servei d’atencié psicologica, etc.

La manca de confort i de control del dolor i d’altres simp-
tomes de Pagonia, deixen una petjada molt negativa en els
familiars i tenen com a causes principals: problemes amb la
sedacio (massa tard, seguir patint malgrat rebre algun tipus de
sedacid, que siguin els propis familiars que ’hagin de dema-
nar, ordres contradictories entre diferents membres de lequip
sanitari, etc.); intervencions o tractaments desproporcio-
nats o futils que no generen cap benefici al pacient pero li
augmenten el dolor i la manca de confort; no tenir prou cura
sobre determinats simptomes com el deliri; no informar als
familiars sobre fenomens com la ranera, etc.

Altres factors valorats negativament han estat:

Els problemes de coordinacio entre membres de 'equip sa-
nitari i entre els diferents Serveis de 'Hospital. En especial es
destaquen els caps de setmana, festius i canvis de torn del
personal d’infermeria.

Els problemes de coordinacio entre nivells assistencials que
fan que els pacients hagin de fer moltes anades i vingudes de
casa a ’'Hospital, i haver de passar moltes hores a Urgencies.

El tracte poc empatic i desconsiderat per part de professio-
nals sanitaris concrets. Important que el respecte també es
mantingui davant del cos mort.
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Punts febles

6. Conclusions generals

Els horaris de la Unitat de Cures Intensives i el to de veu
massa alt dels seus professionals sanitaris.

Encara hi ha alguns casos en que els pacients es moren
sense disposar d’un espai que garanteixi la intimitat,
Pacompanyament i el fet de poder acomiadar-se.

No es nota que hi hagi un treball per afavorir la mortala
llar familiar. Els cuidadors principals afirmen que només
sho plantejarien si se’ls assegurés que podrien disposar
d’una ajuda constant per part dequips especialitzats.
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7.1 Urgencies

Insistir per tal que tots els professi-
onals rebin cursos de formacié per-
manent sobre els processos d’in-
formacio i de comunicacié entre
el personal sanitari, els pacients i el
seu entorn tenint en compte les pe-
culiaritats d'aquest Servei.

Insistir per tal que tots els professi-
onals del Servei cuidin les formes i
els petits detalls en la relaciéo amb
els pacients i/o la familia.

Tenir cura en el tractament del
cos mort i de les seves pertinen-
ces. Aquestes no shaurien de lliurar
als familiars en bosses que semblen
descombraries. Segurament buscant
algun patrocinador, es poden trobar
alternatives que no impliquin un in-
crement del cost.

7. Propostes de millora per Serveis

En la mesura del possible, cal faci-
litar encara més 'acompanyament
del pacient per part d'un familiar o
persona propera.

Insistir en el fet d'informar perio-
dicament a la familia si aquesta no
pot estar amb el pacient.

Proporcionar un fulleté informatiu
sobre les gestions postmortem.

Buscar canals per millorar la coor-
dinacié amb els Centres d’Atencio
Primaria per evitar les anades i vin-
gudes recurrents d’alguns pacients i
les llargues hores despera en aquest
Servei abans d’ingressar a planta.
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7. Propostes de millora per Serveis

7.2 Medicina Interna

Deixar constancia del procés d’in-
formacio a la Historia clinica per
millorar la coordinacié entre els
membres de lequip sanitari i evitar
proporcionar informacio diferent
als pacients i/o la familia.

Millorar la coordinacié entre els
membres de I'equip sanitari en re-
lacio a la sedacio terminal, deixant
constancia de les decisions medi-
ques consensuades en la Historia
clinica.

Intentar que la mort es produeixi
sempre en espais que afavoreixin
la intimitat, Pacompanyament i el
poder acomiadar-se.

Cuidar les formes i els petits de-

talls en la relaciéo amb els pacients
i/o la familia.
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Respectar la filosofia del Consen-
timent informat proporcionant
informaci6 entenedora sobre les
intervencions i/o tractaments i els
seus possibles efectes adversos, dei-
xant temps per a la reflexio i, si cal,
per a la consulta amb la familia o
lentorn.

No allargar Pagonia de forma arti-
ficial (retirar o no comengar tracta-
ments i/0 intervencions futils).

Buscar canals per millorar la coor-
dinacié amb els Centres d’Atencio
Primaria per evitar les anades i vin-
gudes recurrents d’alguns pacients a
I'Hospital, havent de passar llargues
hores despera en el Servei d'Urgen-
cies abans d’ingressar a planta.



7.3 Oncologia

Insistir per tal que tots els professi-
onals rebin cursos de formacié per-
manent sobre els processos d’in-
formacio i de comunicacio entre el
personal sanitari, els pacients i el seu
entorn tenint en compte les necessi-
tats propies d'aquest Servei.

Incloure la supervisio del procés
d’informacio dels diferents casos en
les sessions cliniques.

Deixar constancia del procés d’in-
formacio en la Historia clinica.

Respectar la necessitat i el dret de
saber proporcionant informacio fi-
dedigna i realista sobre el diagnos-
ticiel pronostic a aquells pacients i/o
families que ho sol-licitin.

Evitar les evasives i les frases fetes
davant les preguntes dels pacients i/o
de la seva familia.

Afavorir l'acceptacio gradual de les
situacions irreversibles, tenint pre-
sent que els processos dautoengany
i les esperances poc realistes solen
dificultar lacceptacié del desenllag
final, el dol posterior i treuen al paci-
ent la possibilitat darranjar assump-
tes pendents.

7. Propostes de millora per Serveis

Comptar amb el personal de psi-
cooncologia i informar els pacients
i/o la familia de lexistencia del ser-
vei.

Tenir en compte que el titular de la
informacio és el propi pacient pero
que, a menys que aquest manifesti el
contrari, cal informar també el seu
entorn.

Donar informacié a la familia sobre
els simptomes de 'agonia, com ara
la ranera perque angoixen els cui-
dadors en tant que els fa pensar que
implica dolor.

Insistir en les mesures de confort
i el control del dolor i dels altres
simptomes de 'agonia.

La sedacid terminal s’ha de posar en
tots els casos que es requereixi, en el
moment oportu i amb les condici-
ons adients per aconseguir l'efecte
esperat.

Demanar el consentiment per a la
sedacié terminal al pacient o al seu
representant, deixant-ne constancia
a la Historia clinica.

Intentar que la sedacio s’ofereixi des
del propi personal sanitari.
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7. Propostes de millora per Serveis

Buscar estrategies perque els canvis
de torn del personal d’infermeria i
els caps de setmana, festius i vacan-
ces no representin un deteriorament
de l'assisténcia sanitaria.

Buscar canals de coordinacié amb
altres nivells assistencials per evitar
que els pacients doncologia hagin de
passar hores al Servei d’Urgencies
abans d’ingressar a planta.

7.4 Unitat De Cures Intensives

Insistir en el fet d'informar clarament
i periodicament sobre l'evolucio i els
canvis de pronostic per tal que la fa-
milia pugui fer-se carrec de la situacio.

Deixar constancia a la Historia cli-
nica dels processos d’informacio
per evitar que lequip sanitari ofe-
reixi informacions diferents.

Fer tot el possible en relacio al con-
trol del dolor i en relaci6 ales mesures
de confort tant pel propi pacient com
per evitar langoixa i la impotencia que
experimenten els seus cuidadors quan
aquests requisits no sassoleixen.

Procurar ser flexible amb els horaris
del Servei sobretot amb els familiars

que viuen fora de Girona.

Millorar la coordinacio entre lequip
sanitari per evitar que es produeixin
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situacions com ara que una familia
pugui entrar a veure el pacient sense
que ningu hagi informat de la seva de-
funcio.

Millorar la coordinacié6 amb altres
Serveis per evitar situacions com ara
que una familia no sapiga que el pa-
cient ha estat traslladat a un altre lloc.

Vigilar el to de veu amb que el per-
sonal sanitari parla entre si perque els
pacients i els seus cuidadors necessi-
ten tranquil-litat i, en les seves condi-
cions, es pot percebre com una manca
de respecte.

Tenir molta cura i sensibilitat a I'ho-
ra de tractar amb els pacients i els seus
cuidadors perqué en aquests mo-
ments les formes i els detalls prenen
una gran importancia.



3

Propostes de millora
generals



8. Propostes de millora generals

n aquest apartat sindiquen propostes de millora en relacio6 a proble-
matiques que afecten transversalment els diferents Serveis analit-
zats.

Seria convenient fer esfor¢os de millora sobretot en relacio a tres aspec-
tes: la informacio; les mesures de confort, el control del dolor i altres
simptomes de 'agonia; i la coordinacié (entre membres de lequip sanita-
ri, entre Serveis, entre nivells assistencials).
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Conscienciar el personal
sanitari sobre la importancia
d’aquest factor a partir d’ini-
ciatives promogudes per la
Direccio de ’Hospital i els
Caps de Servei

Facilitar que tot el personal
sanitari realitzi cursos de
formaci6 permanent sobre
els processos d’informacié i de
comunicacio

Incloure la supervisio del pro-
cés d’informacio dels diferents
casos en les sessions cliniques

Deixar constancia del procés
d’informacié6 en la Historia
clinica

Insistir per tal que tots els pro-
fessionals sanitaris respectin la
necessitat i el dret a saber i pro-
porcionin informacio fidedig-
na i realista sobre el diagnostic
i el pronostic a aquells pacients
i/o familia que ho sol licitin,
evitant les evasives i les frases
fetes

Insistir per tal que safavoreixi
Pacceptacio gradual de les
situacions irreversibles, tenint

10.

11.

8. Propostes de millora general

Processos d’informacio i de comunicacio

present que els processos de
lautoengany i les esperances
poc realistes poden dificultar
lacceptacio del desenllag final i
el dol posterior

Comptar amb el personal

de psicologia i informar els
pacients i/o la familia de la seva
existencia

Tenir en compte que el titular
de la informacio és el pacient
perod que, a menys que aquest
manifesti el contrari, cal infor-
mar també al seu entorn

Insistir per tal que es respecti
la filosofia del Consentiment
informat proporcionant infor-
macié entenedora sobre les in-
tervencions o tractaments i els
seus possibles efectes adversos,
deixant temps per a la reflexié
i, si cal, per a la consulta amb la
familia o lentorn

Insistir que no es pot donar
informacié en llocs no adients
com el passadis

Oferir un fulleté explicatiu de
les gestions postmortem
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8. Propostes de millora general

Mesures de confort, control del dolor i/o d’altres
simptomes de agonia

Conscienciar tot el personal 5. Demanar el consentiment
sanitari sobre la importancia per a la sedacio terminal al
d’aquest factor a partir d’inicia- pacient o al seu representant,
tives promogudes per la Direc- deixant-ne constancia a la His-
cié de 'Hospital i els Caps de toria clinica
Servei

6. Intentar que la sedacio s'ofe-
Promoure cursos de formacio reixi des del propi personal
permanent sobre I'atencié al sanitari i afavorir la possibili-
final de la vida per a totes les tat d’acomiadar-se del pacient
especialitats mediques i el
personal d’infermeria (mesures 7. Buscar estrategies perque els
de confort, control del dolor, canvis de torn del personal
simptomes de I'agonia, sedacid d’infermeria i els caps de
terminal, necessitats emocio- setmana, festius i vacances no
nals, limitacié de lesforc tera- representin un deteriorament
péutic, etc.) de l'assisténcia sanitaria
Deixar constancia en la His- 8. Donar informacio a la familia

toria clinica de les decisions
preses i, si cal, debatre els casos
en les sessions cliniques

No allargar artificialment
Pagonia amb intervencions i/o
tractaments futils. Informar el
pacient i/o la familia sobre la
limitaci6 de lesfor¢ terapéutic i
la insisténcia en les mesures de
confort, deixant-ne constancia
en la Historia clinica
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sobre els simptomes de I'ago-
nia, com ara la ranera perque
angoixen els cuidadors en tant
que els fa pensar que implica
dolor



8. Propostes de millora general

Coordinacio

1. Afavorir la coordinacio 3. Buscar canals per coordinar els

entre els diferents membres

de l'equip sanitari a partir de

la informacié inclosa en les
Histories cliniques i els temes
tractats en les sessions cliniques

Tenir una cura especial en la
coordinacio entre els membres
de lequip sanitari en els canvis
de torn del personal d’infer-
meria, els caps de setmana, els
festius i les vacances

diferents nivells assistencials
per tal devitar anades i vingu-
des recurrents dels pacients
de casa a ’Hospital i haver de
passar llargues hores al Servei
d’Urgencies abans de poder
ingressar a planta

Buscar formules per poder pro-
porcionar ajuda i informacio
als pacients i a les seves families
per poder morir a casa

Algunes altres propostes de millora
que seria bo de tenir present:

3. Tenir cura en el tractament
del cos mort i de les seves
pertinences

1. Cuidar les formes i els petits
detalls en la relacié amb els
pacients i/o la familia. Tota
mostra dempatia i sensibilitat
té uns efectes profunds sobre la
vivéncia del final de la vida i el
dol posterior

2. Intentar en la mesura del pos-
sible que la mort es pugui pro-
duir en espais que garanteixin
la intimitat, Pacompanyament
i poder acomiadar-se
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8. Propostes de millora general

La majoria de factors inclosos en aquestes propostes de millora, podri-
en millorar considerablement si el personal sanitari tingués formacié en
bioética. La qualitat assistencial podria ser molt millor si la Direccié de
I’'Hospital i els Caps de Servei prenguessin iniciatives en aquesta direccio
a través d’'un pla de formacié permanent dels professionals de ’Hospital.

Es important subratllar el fet que la majoria d’aquestes propostes de mi-
llora no comporten un increment de les despeses economiques. Algunes
delles impliquen canvis a nivell dorganitzacid, perd moltes simplement su-
posarien transformar certs habits i actituds.
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9. Epileg

bans de finalitzar aquest tre-

ball de recerca, sembla con-

venient explicitar quina ha
estat la motivacié que '’ha impulsat
i que ha sostingut lequip que T'ha
portat endavant, sobretot en aquells
moments en qué semblava que no
seria possible arribar a la seva con-
clusié. No hi ha practicament estu-
dis a casa nostra sobre la mort en
lambit hospitalari, malgrat que una
gran part de la poblacié hi acaba
morint. Per altra banda, la mort és
un tema tabu en la nostra societat.
No obstant aixo, sembla necessa-
ri fer-se una idea de quines son les
condicions en qué es produeix la
mort dels pacients en els hospitals,
la qual cosa pot ajudar a determinar
quins son els punts forts i els punts
febles de latencié que actualment
es dona en el final de la vida. Per
aquesta rad, en el nostre cas, sha
optat per indagar sobre lexperiéncia
dels cuidadors principals i, a partir
della, extreuren propostes de mi-
llora. Lequip que ha portat a terme
aquesta investigacid esta convencut
que per aconseguir una mort apro-
piada —per utilitzar la terminologia
del Dr. Broggi- cal que la societat en
el seu conjunt —tant els professionals
sanitaris com la resta de la ciutada-
nia- es comprometi realment amb
laveng del principi de l'autonomia
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del pacient. Ara bé, des del nostre
punt de vista, cal matisar de forma
important el seu significat.

Lautonomia del pacient és un dels
quatre principis establerts per la bi-
oetica que van apareixer als EEUU
en els anys setanta del segle XX i té
com a tret caracteristic determinar
que no es pot portar a terme cap in-
tervencié medica sobre les persones
sense el seu consentiment. Qualse-
vol prescripcié pot ser acceptada o
rebutjada pel propi pacient, i la seva
voluntat ha ser respectada. Els altres
tres principis de la bioética son els
principis de beneficiencia, no male-
ficiéncia i justicia. La medicina, ja
des de letica medica derivada del ju-
rament hipocratic, shavia proposat
tradicionalment fer el bé -i no perju-
dicar- a aquells que, temporalment,
quedaven sota el seu marc d’actua-
cio. En el segle XX, la medicina tam-
bé es va haver d’ajustar al principi de
justicia, segons el qual cal fer el bé a
tothom sense cap tipus de discrimi-
naci6 per raons dedat, sexe, étnia,
religio, status social (justicia formal)
i procurant distribuir els recursos
sanitaris disponibles de forma equi-
tativa (justicia distributiva).

Aquest treball de recerca, tenint
com a rerefons els principis de be-
neficéncia, no maleficéncia i justi-



cia, ha sorgit de la creen¢a que ja ha
arribat ’hora d’atrevir-nos a portar
el principi de 'autonomia del paci-
ent fins al final, és a dir, de no deixar
que perdi el seu sentit i la seva for-
¢a quan la vida sesta acabant. Tot i
estar plenament reconegut per llei,
al principi de l'autonomia del paci-
ent encara li queda molt cami per
recorrer. Només porta uns quaran-
ta anys reivindicant-se i cal tenir en
compte que el model anterior, basat
en el paternalisme medic, shavia
anat solidificant durant uns dos mil
cinc-cents anys. En la medicina an-
terior als anys setanta del segle XX,
el metge solia tenir una relacié pa-
ternal amb els seus pacients i, de la
mateixa manera que els pares, com a
tutors, decideixen sobre el que més
convé als seus fills, els metges havien
decidit tradicionalment sobre el que
els seus pacients necessitaven. La
llei ja ha fet el pas del model pater-
nalista al model autonomista, pero
la societat —que inclou evidentment
els professionals sanitaris- encara
navega entre dues aigiies. La rad és
molt senzilla: els canvis historics
no es poden fer mai només per de-
cret, perque els valors i els costums
sén molt més dificils de modificar.
Aquest treball de recerca vol ser una
aportacié més en aquesta direccio
que ens empeny, lentament pero in-

9. Epileg

exorable, a prendre consciéncia que,
no per estar a prop de la mort, hem
de perdre la nostra llibertat per de-
cidir com ha de ser el darrer capitol
de la nostra vida.

Ara bé, cal subratllar el fet que no
atribuim al principi de l'autonomia
del pacient el mateix significat que
se li va atorgar en els seus origens
en la bioética nordamericana. La
bioetica darrel anglosaxona esta fo-
namentalment basada en un model
liberal, i parteix d’'una determinada
concepci6 de I'individu que, des del
nostre punt de vista, esta sempre
amenacada de caure en el parany de
I'individualisme. El paradigma an-
tropologic que sembla predominar
en el model liberal és el de l'indivi-
du-atom, ¢és a dir, el d’'un individu
que decideix per si sol, separat i ai-
llat. No aprofundirem sobre les cri-
tiques ja conegudes sobre la nocié
d’individu que pressuposa la teoria
liberal, pero el que sembla indubta-
ble és que l'autonomia del pacient
es pot pensar d’'una altra manera,
i encara més en un entorn com el
nostre, en el marc d’'una cultura me-
diterrania. Lautonomia del pacient
ha de partir del fet que ningt no és
autosuficient, és a dir, ha de reconei-
xer que ningu no en fa prou amb si
mateix, almenys en moltes etapes de
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9. Epileg

la vida: quan som nens, quan esde-
venim ancians, quan estem malalts
o incapacitats, en els moments difi-
cils, quan necessitem que ens escol-
tin o que ens recolzin. Lindividu del
model liberal que va donar peu al
principi de l'autonomia del pacient
és un individu lliure pero sol da-
vant el mon. Aquest individu-atom
és només una abstraccio -fins i tot
podriem dir que juga el paper d'una
ficcié amb efectes ideologics. En la
realitat, en canvi, el que hi ha son
individus necessitats que a vegades
troben respostes a aquestes neces-
sitats en la seva vida-en-comu. El
mite de Robinson ens hauria d’ha-
ver ensenyat que, fins i tot quan es-
tem completament sols, no deixem
de reproduir els mateixos models
que ens havien estat transmesos a
través de la convivéncia amb els al-
tres. No només som éssers socials,
som també, en bona part, éssers que
depenem els uns dels altres. Encara
que a lorgull de l'inividu-atom del
model liberal li costi dacceptar, no
som res, o ben poca cosa, sense els
altres. I el principi de l'autonomia
del pacient que guia aquest treball
sha demmarcar en aquesta consta-
tacié: hauriem de poder exercir la
nostra autonomia a l'interior de la
vida-en-comu en la qual naixem i
morim.
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La vida-en-comu és I'inic context
real a partir del qual té sentit par-
lar de l'autonomia del pacient. Les
persones sempre vivim a l'interior
de tot un teixit d’interrelacions amb
els altres sense el qual no podriem
ser el que som ni fer el que fem. I
aquesta vida-en-comu no desapa-
reix quan entrem dins 'ambit sani-
tari o —-més concretament, com en el
cas de lestudi que ens ocupa- dins
I'ambit hospitalari. Quan ens posem
malalts i ens han d’ingressar en un
hospital molts dels elements que
conformaven la quotidianitat de la
nostra vida-en-comu continuen es-
sent presents. La familia sol estar al
nostre costat, els amics ens vénen a
visitar i, en alguns casos, també els
col-legues de feina o alguns veins.
Pero certament, quan ingressem en
un hospital, la nostra vida-en-co-
mu es transforma radicalment, no
només perque ha canviat el decorat
—ja no ens envolten les nostres co-
ses- sind també perque hi apareixen
moltes persones noves fins alesho-
res desconegudes: els professionals
sanitaris que ens atendran durant
el nostre ingrés o, en el cas que ens
ocupa, que estaran al nostre costat al
final de la nostra vida.



A vegades soblida que els profes-
sionals sanitaris sén persones. En
els hospitals hi ha coses, objectes,
molta técnica, pero sobretot hi ha
persones. Lautonomia del pacient
dins 'ambit hospitalari s’hauria de
pensar sempre des daquesta vi-
da-en-comu que, en la majoria de
casos, crea connexions entre una
persona malalta, el seu entorn més
proper i els professionals sanitaris.
Per una banda, les decisions que
prenen els pacients en el marc del
consentiment informat pressupo-
sen almenys un professional sanitari
que els haura explicat el diagnostic,
el pronostic i les recomanacions que
sen deriven. El pacient certament
pot decidir pero només dins aquest
marc concret que genera una inter-
relacié amb d’altres persones que,
gracies als seus coneixements me-
dics, li aniran oferint informacié i
resolent els seus dubtes i el seus in-
terrogants i que, per tant, 'acompa-
nyaran de fet al llarg del procés que
li permetra prendre les seves deci-
sions. Sovint els pacients no només
demanen informacié als professio-
nals sanitaris, sind també consells,
és a dir, una implicacié més perso-
nal que habitualment sacaba for-
mulant amb la pregunta segiient: “si
fos el seu familiar, vosté qué faria?”
Aixi doncs, les decisions, també les

9. Epileg

vitals, els pacients no les prenen mai
tot sols. El pacient, encara que vol-
gués, no podria prendre una decisié
unilateral perqué sempre depen —el
terme “dependéncia” és important-,
com a minim, de la informaci6 que
li hauran ofert els professionals sa-
nitaris. Els professionals sanitaris
intervenen activament en el procés
de desenvolupament del principi
d’autonomia, pero també, és clar, les
persones més properes, els familiars
més directes, amb els quals el paci-
ent segurament també compartira
neguits, incerteses i intercanviara
punts de vista. D’aquesta manera
podem comprovar que l'autonomia
del pacient és un terme que fem
servir per referir-nos a una realitat
molt complexa on no hi intervé no-
més una persona, el pacient. Lau-
tonomia del pacient, a la practica,
sempre es materialitza a linterior
d’un dialeg, encara que la decisio fi-
nal l'acabi prenent el propi pacient.
Lautonomia del pacient sera real-
ment respectada sempre que es do-
nin les condicions per tal que aquest
dialeg es pugui generar, i tot depen-
dra de la seva qualitat, intensitat i
sinceritat.

Per altra banda, tal i com l'acabem

de definir, el principi de l'autono-
mia del pacient també ha de resul-
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tar d'una gran ajuda per als propis
professionals sanitaris. Cal tenir
present que la medicina, en no ser
una ciéncia exacta, sovint genera in-
quietud en els propis professionals.
Abandonar la medicina paternalis-
ta i el caire autoritari en que sovint
aquesta s’havia manifestat, permet
que els professionals sanitaris no
hagin destar sols a 'hora de prendre
decisions, sobretot si aquestes sén
complexes. El principi dautonomia
hauria de ser percebut com a una
oportunitat per obrir un dialeg que
ajudi a arribar a decisions consen-
suades. Quan algu esta malalt, i ses-
ta morint, evidentment no hauria
destar mai sol, pero els professio-
nals sanitaris tampoc no haurien de
sentir que estan sols a 'hora de de-
cidir entre opcions que moltes vega-
des no son concloents. No hauriem
doblidar que la majoria de nosal-
tres només ens veurem enfrontats
amb la malaltia i la mort en algunes
ocasions al llarg de la nostra vida,
pero que els professionals sanitaris
hi conviuen cada dia degut a la seva
feina. No ha de ser gens facil estar
envoltats dia rere dia per la malaltia,
el dolor i la mort, malgrat totes les
satisfaccions que es deriven del fet
destar ajudant a travessar de la for-
ma més digna possible per aquests
processos. Els ciutadans també

96 | La mort en l'ambit hospitalari

hem de respondre a la dedicacid
daquests professionals compartint
el pes de les decisions amb ells.

Lesperit que ha motivat aquesta re-
cerca, doncs, ha estat presidit pel
principi de l'autonomia del pacient
que, encara més en el cas del final
de la vida, hauria devidenciar que
només té sentit parlar dautonomia
dels individus si reconeixem que
aquesta es materialitza sempre al'in-
terior d'una vida-en-comu. Millorar
latenci6 al final de la vida implica-
ra per tant tenir cura de les relaci-
ons interpersonals que sestableixen
entre pacients, persones properes i
professionals sanitaris. Cautonomia
del pacient, en lloc de conduir-nos a
un individu aillat dins una bombo-
lla, ens pot mostrar el que no és res
més que un fet: ens necessitem uns
als altres.
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dedicat a l'analisi, la recerca i la docéncia sobre temes de bioética. La

major part d’integrants d’aquest grup de treball de caracter interdis-
ciplinari forma part del Comité d’Etica Assistencial de 'Hospital Univer-
sitari Dr. Josep Trueta. La majoria dels seus membres treballa dins l'ambit
hospitalari, excepte en dos casos en que estan vinculats laboralment al De-
partament de Filosofia de la Universitat de Girona.

El nucli de la recerca '’ha impulsat i 'ha portat a terme el Grup EVA,

Les entrevistes als cuidadors principals les han realitzat els membres del
Grup EVA que treballen dins 'ambit hospitalari.

Per tal de poder aprofitar la riquesa aportada per la multiplicitat de pers-
pectives inherent a aquest grup de treball de caracter interdisciplinari, tots
els membres del Grup EVA han participat en l'analisi dels resultats, en la
identificaci6 dels punts forts i dels punts febles de l'assistéencia hospitalaria
al final de la vida i en lelaboracio de les propostes de millora. La redaccid
final daquest document ha anat a carrec de la Coordinadora del Grup EVA.

Per portar a terme aquest document, el Grup EVA ha rebut assessorament
metodologic per part de la Dra. Monica Cunill, especialista en Metodolo-
gies de les Ciéncies i del Comportament i membre del Grup de Recerca de
Psicologia de la Salut del Departament de Psicologia de la Universitat de
Girona.

El grup EVA ha rebut suport logistic per part de Jéssica Serrano i Mar Bar-
roso, Graduades en Psicologia.

Agraiments: a Oriol Farrés, Joan Canimas i Alejandro Eduardo Pérez, per
les seves aportacions en els inicis de la maduracié daquest projecte.
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12.1 Diagnostics

A continuaci6 s'indiquen els diagnostics de les 57 persones difuntes.

DIAGNOSTICS (ONCOLOGIA)

1.

2.

Neoplasia de pancrees estadi IV. Bradipsiquia. Diabetis Mellitus

Neoplasia de prostata. Metastasis Ossies. Metastasis adenopatiques.
Metastasis hepatiques. Dolor no controlat. Delirium

Neoplasia maligna pulmonar. Estadi IV. Metastasis peritoneals. Insufi-
ciéncia respiratoria refractaria

Neoplasia dorigen desconegut. Metastasis ossies. Metastasis de moll
dos. Dolor sever de dificil control. Sde. Toxica. Delirium mixte

Neoplasia pulmonar. Metastasis pleurals.Metastasis hepatiques. Me-
tastasis ossies.Toxicitat per opioids. Dispnea. Embassament pleural
massiu. Dolor no controlat. Delirium

Neoplasia maligna pulmonar. Estenosi traqueal o bronquial. Estenosi
i estertor esofagiques. Compressio esofagica, obstruccié esofagica.
Aritmia cardiaca per fibrilaci6 auricular. Diabetis mellitus insulinode-
penent

Neoplasia de mama disseminada en progressio. Metastasi pulmonar.
Metastasis pleurals esquerres. Insuficiéncia respiratoria aguda. Dolor
toracic. Astenia extrema. Delirium mixte

Neoplasia pulmonar amb afectacié adenopatica i massa pancreatica.
Sagnat digestiu. Dolor abdominal. Ictericia obstructiva

Neoplasia renal disseminada en progressio. Febre tumoral. Sagnat
hepatic i xoc hipovolemic

10. Neoplasia de colon disseminada. Perforaci intestinal. Dolor abdominal
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11. Neoplasia maligna pulmonar. Metastasis cerebrals. Metastasis Ossies.
Metastasis hepatiques. Paraplégia extremitats inferiors. Pneumonia.
Hiponatremia

12. Neoplasia de pulmd. Metastasis ossies. MPOC. Insuficiéncia respirato-
ria. Anorexia

13. Neoplassia de colon disseminada. Insuficiéncia hepatica. Sde. Toxic
sever

14. Neoplasia maligna de mama amb disseminaci6 hepatica, ganglionar i
oOssia. Encefalopatia hepatica

15. Neoplasia maligna orofaringea. Desnutricié. Portador de traqueoto-
mia. Portador de gastrostomia

16. Neoplasia otorrinofaringea

17. Carcinoma pleomorfic pulmonar sarcomatoide monofasic

108 | La mort en I'ambit hospitalari



12. Annexos

DIAGNOSTICS (UNITAT DE CURES INTENSIVES)

1.

10.

11.

12.

Neoplasia maligna de colon estadi IV. Metastasis hepatiques multiples.
Ictericia. Encefalopatia hepatica

Xoc séptic. Lesio litica cerebral i en calota cranial en estudi. Plaqueto-
pénia. Insuficiéncia renal cronica

Infeccié respiratoria en pacient immunodeprimit. Pancitopénia

IAM amb ruptura de muscul pail.lar. Xoc cardiogenic. Coagulopatia.
Insuficiéncia renal aguda. Acidosi mixta

Xoc séptic sense traumatisme. Gramnegatiu. Endotox
Hemorragia extradural per neoplasia maligna de cervell
Embolisme cerebral amb infart cerebral

Insuficiéncia respiratoria aguda. Insuficiencia intestinal per clostri-
dium difficile aspergil-losi Infeccié per especies daspergillus

Coma hipoglucemic. Hiperinsulinisme iatrogénic. Coma insulinic

Sepsia dorigen respiratori. Hipertensi6 arterial. Cadiopatia isquémica.
Insuficiencia renal

Ictus. Broncoaspiracid

Neoplasia maligna de laringe inespecificada
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DIAGNOSTICS (MEDICINA INTERNA)
1. Endocarditis bacteriana aguda. Septicémia per estafilococ aureus

2. Cardiopatia isquemica. Edema agut de pulmo. Xoc cardiogenic. Insu-
ficiencia renal

3. Insuficiencia cardiaca congenita. Deshidratacié hipotonica. Hipona-
trémia. Insuficiéncia respiratoria aguda

4. Aturada cardiaca. Pneumonia Lobul inferior dret. Edema Agut de
Pulmé. Fibrilacié auricular. Malaltia de Parkinson

5. Isquémia aguda extremitats inferiors. Ulcera extremitat inferior
vascular. Fibrilacié auricular. Insuficiéncia respiratoria aguda. Insufici-
encia renal aguda. Trombopénia. Hemorragia digestiva alta. Mielodis-
plasia. Insuficiencia cardiaca esquerra. Mort cerebral

6. Insuficiéncia mitral. Reenplacament de la valvula aortica

7. Xoc seéptic. HTA. Polineuropatia. Diabetis Mellitus II. Parpura trom-
bocitopenica idiopatica. Dermatofibrosarcoma extremitat inferiror.
Neoplasia colon rectodsigmoidal

8. Insuficiencia respiratoria

9. Infart agut de miocardi. Infeccié respiratoria vies baixes. Demeéncia
amb cossos de lewy. Aturada cardiaca

10. Insuficiéncia respiratoria

11. Sobreinfecci6 respiratoria per broncoaspiracié. Insuficiéncia respirato-
ria aguda. Distrofia oculo-faringia. Portador de gastrostomia

12. MPOC desconeguda. TEP. Carcinoma in situ de cuir cabellut, pell de
coll

13. Cel-lulitis EEII. ICC. Insuficiéncia renal cronica. Fibril-lacio auricular.
Anémica macrocitica
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14. Edema agut de pulm¢ per fallida ventricular esquerra. EAP. Sindro-
me gripal. Miocardiopatia isquémica. Hipertensi6 essencial benigna.
Dislipemia. Polimialgia reumatica. Asma

15. Xoc septic de probable origen gastrointestinal. Insuficiéncia renal
cronica. Insuficiencia respiratoria secundaria a xoc séptic

DIAGNOSTICS (SERVEI D’URGENCIES)

1. HTA, Dislipémia, Diabetis Mellitus, Insuficiéncia Renal Cronica en
dialisi, anémia ferropeénica, hipotiroidisme. Hematoma subdural

2. Hemorragia cerebral massiva. Hemorragia subaracnoidal no trauma-
tica

3. Insuficiencia cardiaca. LMC: anémia megaloblatica. IRC. TCE
4. Sepsia greu. Colecistitis aguda

5. Esclerosi lateral amiotrofica. Malaltia de neurona motora. Insuficién-
cia respiratoria

6. ITAM. Insuficiéncia cardiaca
7. HTA. Dislipemia. Obesitat

8. IAM

9. Aneurisma d’aorta abdominal

10. Edema agut de pulm¢ per fallida cardiaca congestiva. Recidiva car-
cinoma de prostata, miocardiopatia congestiva. Valvulopatia mitral.
ACxFA cronica. Insuficiéncia venosa cronica

11. Aturada cardiaca
12. Aturada cardiorespiratoria. Tromboembolisme pulmonar

13. Insuficiéncia respiratoria aguda mixta
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12.2 Guio de Pentrevista

1)

Quan de temps feia que estava malalt?

2)

Per qué va ingressar a ’hospital? Quan de temps va passar fins que va morir?

3)

El pacient va manifestar algun tipus de voluntats anticipades (orals o escri-
tes)? En cas afirmatiu: quines?

4)

Considera que la familia i el pacient van rebre informacié suficient? Qui va
informar? A on es va donar aquesta informacié? El pacient era conscient de
la proximitat de la mort?

5)

El pacient accepta sense inconvenients els tractaments o intervencions pro-
posades? Quin grau de participacio6 en les decisions considera que va tenir el
pacient i/o la familia?

6)

El pacient va ser competent per a la presa de decisions durant tot el procés?

7)

Quin tipus de mort creu que va tenir? Hi ha haver dolor fisic o sofriment
psiquic? O considera que el pacient va poder morir en pau i sense dolor?
Sap si va rebre algun tipus de sedaci6 pal-liativa o analgesia? En cas afirma-
tiu: creu que aquesta es va oferir en el moment oportu?, es va demanar el
consentiment?

8)

Avaluaci6 del procés per part de la familia de l'acompanyament, la intimitat,
la confidencialitat, la personalitzacio.

9)

En cas que se’ls hi hagués proposat de tenir un suport sanitari especialitzat a
domicili, la familia hauria preferit que la mort es produis a casa? El pacient
va manifestar alguna opinié en aquest sentit?

10 ) Li ha quedat algun tipus de malestar emocional en relaci6 al que va viure

durant la seva hospitalitzacié? Quins simptomes li van impactar més?

11 ) Com ha viscut el cuidador principal el procés en relacié a les seves expectati-

ves previes. Quins considera que van ser els aspectes positius i negatius més
destacables?
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12.3 Referéncies >

1.

“Ens varen informar molt bé. (...) Em varen informar des del primer moment que intentarien
fer el possible perod que era molt greu i que no hi havia masses esperances, cada dia em deien
que estava molt malament i ens en varem anar fent la idea, tant jo com els meus fills. (...) Varem
rebre molt bon tracte de la UCL”

“Fins i tot rebiem més informacio de la que es dona normalment, fins i tot en moments de dub-
tes rebiem informacid. Al principi varem veure que a oncologia si no preguntes no et diuen res.
Al final els metges ens explicaven sense preguntar. Va haver-hi un dia quan... el dimecres dia X
doctubre, la doctora em va dir que quedava molt poc, vaig haver de preguntar qué volia dir en
ndmeros. Tal com era ell i com sdc jo ens hauria estat més dificil no saber qué passava”

“Si, ens sentim ben informats. Ens va informar el metge d'urgéncies i també el doctor X, que és
cardioleg i és conegut de la familia. (...) Varem rebre informacio, varem poder trucar a la resta
de la familia i ens varem poder despedir”

“La doctora X, que es cirujana, chapo, se porté stiper bien y nos explicé las cosas de tt a tu.
También porque nosotros le dijimos: 3qué hay? Sin rodeos..” Queriamos saber. Cuando fuimos
con el doctor X también nos explico los pros, los contras (...). Y el médico decia: ‘cualquier
cosa, cualquier duda, preguntad, preguntad, no os quedéis con dudas. Sabéis que también hay
un teléfono de urgencias’ (...) Son muchos cambios que cuesta asimilarlos, pero claro estan los
dos nifios, que hay que explicarselo, ademas... A mis hijos siempre les he explicado las cosas
muy de ti a td, con sus palabras para que las entiendan, pero muy de tu a ti. Entonces en todo
momento el proceso de su padre se les ha ido explicando. A parte de X [el seu difunt marit] y
yo, los que mds sabian del tema era mis hijos. ;Por qué? Porque si no lo saben ellos, ;quién lo
va a saber? Imaginate que alguien por la calle les dice algo. Ademas mi hija es muy inteligente,
muy madura para su edad. Y todavia a dia de hoy hace preguntas. Cada dia hablamos de su
padre para llorar, para reir, lo que haga falta..”

“El meu fill i jo pensem que no va patir. Des del primer moment, li donaven analgesics i, en els
ultims moments, els metges el van sedar. Els metges van parlar amb nosaltres per demanar si
voliem que el sedessin. (...) Com aspectes positius he de dir que els metges no van deixar patir
el meu marit. Aixo, els hi agraim molt...”

“Penso que no va patir. No va patir... i aixd em reconforta. (...) Es 'inic bo que m’ha quedat, que
ha mort com ell volia”

“Va tenir una mort tranquil-la. No va patir fisica ni emocionalment.”

2 Lexposicio dels diferents nivells de satisfaccio6 s’il-lustra amb citacions literals extretes de la transcripci6 de les entrevistes. Les

opinions i les paraules dels cuidadors principals s’han transcrit literalment i no s’ha corregit res del vocabulari o la gramatica
emprats. La llargada de les referencies és variada: algunes citacions sén molt breus i daltres, en canvi, molt llargues. En aquest

darrer cas, sha considerat que el context més ampli de la citacio era necessari per enquadrar correctament la resposta donada
pel cuidador.
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« . 1 . . . »
Quan va ingressar ja vaig dir que sobretot no patis. I no, no, mai va fer senyals de patir’

“Muri6 tranquilo, bien. Es lo que me queda. (...) La sedacion se la aplicaron en su momento.
Nos pidieron el consentimiento. Alguna vez hablamos de no querer sufrir y por eso pensé: svas
a hacer que viva dos dias més, pero sufriendo? Y fue cuando decidi que le pusieran la sedacién.”

“Una cosa molt bona. Jo no podia parar de plorar i una infermera o una auxiliar, no ho sé, em

va treure de I'habitacié i em va preparar una til-la. Mira, és que va ser fantastic, sobretot la part
humana de la vuitena, sén coses que no caldrien. De fet, si vols una til-la, te la prepares. Hi ha

aquells carrets dels voluntaris, pero... ho va fer ella!”

“Todos los profesionales del ICO muy bien, tanto las chicas de la quimio como las enfermeras
de la planta, etc. No tengo ninguna queja de nadie”

“Ens varen atendre tots molt bé. Molt. No en tinc pas res a dir..”
“Tothom es va portar meravellosament”

“Es dalabar a la gent que se’n cuida dels malalts, sobretot les infermeres. Recordo els moments
que l'avia perdia els trucs i volia marxar. La paciéncia que van tenir..”

“Ens van tractar molt bé. Estic satisfeta del tracte rebut. (...) No tinc aspectes negatius a desta-

»

car:

“A nivell assistencial tot molt bé. No tinc cap queixa. Em vaig sentir arropada, em vaig sentir
acompanyada. (...) Jo estic molt contenta”

“Sé que ella hauria preferit morir a casa acompanyada de la seva familia i de les seves coses,
pero si fos per mi, prefereixo un hospital. Malegro que fos en un hospital, sempre estas més
acompanyat i, si cal, fan tot el que poden. El pare va morir a casa i en tinc un mal record, sobre-
tot de 'habitaci6 on va morir, quan la veig, sempre recordes aquell moment..”

“No volia de cap manera que quedés el record del mort a casa, sobretot pels meus fills. Jo tenia 8
anys quan va morir el meu pare i no ho vaig viure b¢”.

“En un principi, la idea era que el pare moris a casa, pero vist des d’ara prefereixo que no hagi
mort a casa, perque ara no tenim el record de la mort a casa”

“Ell va decidir que volia morir a I'hospital Trueta i varem realitzar el trasllat quan varem
considerar que era I'hora de fer-ho. Jo vaig fer que es complis la seva voluntat. Varem sortir de
casa quan ell estava conscient, pero sabiem el que shavia de fer. Ens volien ingressar a la planta
de neurologia perqué estigués millor, i poguéssim estar amb ell, perd es va morir a Urgencies.
Es va posar bomba de morfina, jo vaig voler que el sedessin perqué patia molt i ja ho haviem
parlat”
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“No ho sé, penso que més igual. El meu marit no havia parlat mai de morir a casa”
“No ho sé, no ho haviem pensat mai”
“No, no ho va dir mai ‘morir a casa...; ni jo tampoc.”

“Si que hagués acceptat portar-la a casa si disposés de suport de professionals per assegurar que
no patis”

“Podia haver ingressat al centre sociosanitari de ---- a una placa de cures pal-liatives, pero ell
preferia morir a casa (...). Ens vam sentir ben assessorats per com ho haviem de fer. Pero no hi
va haver temps de portar-lo a casa”

“Cuando el doctor me informé que la cosa iba mal, me dijo que podria ser que terminara en
un hospital para terminales y yo le dije que antes preferia llevirmelo a casa. El me dijo que a tu
casa no porque va a necesitar de muchos cuidados y como me has dicho que hay nifos, como
que no..., no era lo mas recomendable”

“Quan estava molt malament, al final, podiem anar a la sala dels familiars i no a la sala despera.
Tothom esta alla amb els familiars entre la vida i la mort, vaig trobar molt bé poder plorar en
aquella sala, perque pels altres també es dificil”

“Ell adorava al seu fill petit, el que estava amb ell quan va morir, i aquest al seu pare. Estavem a
Urgencies, va estar en un box i varem tenir intimitat i el varem acompanyar.”

“Supongo que valoran como esta cada enfermo. Y por eso estdbamos en una habitacion solos.
Es de agradecer porque, en esos momentos, lo que te apetece es tranquilidad, intimidad,
pudimos estar la familia alli con €él. Las enfermeras muy majas, habia una auxiliar que estaba
empefiada siempre que tenia que estar peinado y con colonia....Me informaron de una casa
para que yo pudiera ir a ducharme y descansar un poco (...)”

“Valoraci6 molt positiva. Estava en una habitaci6 sol. Aquesta intimitat va ajudar en el seu
acompanyament durant dues nits”

“El respecte a la intimitat posant al meu marit sol a I'habitacié... Si, ho valoro molt positiva-
ment.”

“En X i deia quan sestava morint: ‘papa, cuidarem de la mama. Papa, ets un crac! Un noi li va
dir: ‘ell no et sent’ (...) Jo crec que si que va sentir alguna cosa. Va marxar molt content. B¢, com
que no se sap, penses que potser si que va sentir com li deia. Aquesta idea em reconforta. Com
que tot va ser tan rapid...”

“El doctor me pidié que llamara a la familia. Entonces yo empecé a llamar a la familia. Vinieron

todos: sus hijos, su hermana... Y el sdbado después de comer se durmié. Se despertd hacia la
noche. Y se quedd un poco alucinado de ver que estdbamos todos alli. Queria levantarse pero

La mort en Iambit hospitalari | 115



12. Annexos

34.

35.

36.

37.

38.

39.

la enfermera le convenci6 de que estaba muy flojo y era mejor que estuviera en la cama. Pero
yo le dije que si queria levantarse yo le levantaria. Al dia siguiente, estdbamos todos alli y volvié
a despertarse y dijo que tenia hambre y que queria comer. Claro, no le habian traido comida

ni nada. Pues cuando entrd la enfermera le ech¢ la bronca, en plan cachondo, porque era muy
cachondo. Y bajaron a la cafeteria y le subieron comida. Estuvo comiendo, estuvimos charlan-
do, recordando anécdotas... Bueno fueron un par de horitas, buenas. (...) Luego se durmio,
relajado..”

“Va morir en pau. Va poder parlar amb molta gent”

“Penso que feia uns mesos que la meva mare notava la proximitat de la mort i sanava acomia-
dant de la gent estimada, sobretot dels seus néts”

“A la UCI vaig estar ben informada. El metge passava cada dia i texplicava i varem parlar que
no es podia fer res més, que shavia de posar la traqueotomia. (...) I els vaig dir: ‘Bueno...,1 per
que li servira aixo a ella?’ I em varen dir: ‘per veure si respira per ella sola, que no ho assegurem.
Jo vaig preguntar: ‘Bueno..., ella tornara en si? I em va dir que aixo no, que el cap estava molt
danyat i que seria una cosa molt rara. I és clar, perqué només respiri i aixo, ai mira,... En fi...,
varem pensar que no I'haviem de martiritzar més encara. (...) Ens va semblar que fer-li un forat
per quedar aixi, entre tots varem decidir que no. El meu pare va ser el primer que va dir que no,
que no volia veure-la enxufada a una maquina, qui sap quan temps o a vegades els hi diuen que
sera un dia i després sén anys enxufats a una maquina””

“Ell estava informadissim, practicament totes les decisions les va prendre ell. Les que no podia
prendre al final de tot, jo ja tenia les instruccions i, a I'altim moment, si havia de patir molt,
volia ser sedat. Em semblava que les decisions si les prenia ell eren bones. (...) Va participar al
100% en totes les decisions. Va ser competent en tot el procés. Sempre nrho consultava, pero les
seves decisions em semblaven bé”

“El cas del meu home, es un cas molt especial, patia una malaltia degenerativa cronica (Esclero-
sis Lateral Amiotrofica). Treballava de zelador a I'hospital X. Es va diagnosticar 'any X, al juliol
s’ho va comengar a notar. Va comengar a notar-se perdua de for¢a gradual. A lany X va estar
ingressat per una pneumonia (per fatiga muscular) i des de llavors portava BIPAP a casa. (...)
Entre nosaltres ja ho haviem parlat tot, tot estava arreglat. La mort va ser molt dol¢a i esperada
per tots dos. Va estar 2 anys que progressivament es va anar tornant cada vegada més depenent.
No podia estar sol. Necessitava d'una persona les 24 hores del dia. Va decidir que volia morir a
I'hospital Trueta i varem realitzar el trasllat quan varem considerar que era la hora de fer-ho. Jo
vaig fer que es complis la seva voluntat.

“Tenia confianga cega amb aixo del testament vital (...), al CAP ens varen informar com s’havia
de fer. Ens varen dir que necessitavem testimonis que no fossin de la familia i varem anar a un
notari. Aixi ho varem arreglar. Varem dir que, si ella estava malalta, jo era el responsable i, si

jo estava malalt, ella era la responsable. (...) Era per evitar el dolor. Quan varem anar a fer el
document, el varem fer per tots dos. (...) Vaig portar el document perqué pensava que estava a
la UCIL i que podia empitjorar i no volia que patis. Que no patis... Varem anar al notari quan ella
es va posar malalta”
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“Les coses bones es que sé que no ha patit i que jo voldria el mateix. Si, una mort rapida, que
també és el que volia ell. Jo crec que ho vol tothom. Es I'inic bo que n’ha quedat, que ha mort
com ell volia”

“La varen posar a Hospital de dia, no ens podem queixar de res. Al contrari, que al conéixer
gent del ram tot va anar molt bé i nosaltres teniem molt clar que fer i que no fer. La mare ha
viscut molts anys i sabiem qué podia passar. El cas és que no patis. (...) Els hi varem dir que no
voliem mesures agressives i es va retirar tot el que portava que no li feia res, no servia de res.
(...) Es va posar sedaci i varem poder estar alla amb ella acompanyant-la. Tot a aix0 a Urgen-
cies, pero ja et dic, coneixiem gent i ho teniem clar. (...) Només puc dir que molt bon tracte.
Informacié immillorable”

“Qui prenia les decisions eren el meu fill i la meva jove. Ella és metgessa analista de I hospital
X. Ells estan més capacitats per prendre decisions. El meu marit i jo confiavem plenament amb
ells”

“Per0 jo conec a la doctora X del PISA i em va parlar del programa i la van visitar. Durant 4
anys ha estat portada per la doctora X al PISA. El dia que vam venir a Urgencies, des de casa jo
les havia telefonat per comentar que la mare no es trobava bé, que tenia grip. Elles em van dir

»

que la portés a Urgencies. A Urgencies ja ens esperaven i tot va anar molt bé.....

“Desde el primer momento él dijo hacedme lo que credis mejor, soy vuestro. Pero también
hubo un grado de participacién en todas las decisiones que se tomaron. (...) Me pidié que a su
hijo mayor X, y a su mujer X, no les digas nada cuando llamen, porque estas cosas no se dicen
por teléfono. Para qué les vas a preocupar... Fue muy positivo y de gran ayuda para hacer las
cosas!

“Va ser conscient de la proximitat de la mort. Es va acomiadar de mi i també dels fills. No va
tenir por, patia per la seva familia. Li vaig donar permis per morir”

“Fue competente hasta el dia que se murié. Si, si. Ademas, sin comer, no tenia ganas de comer
y se esforzaba. Y claro, yo queria que comiera un poquitico para ver si se recuperaba y ya me
decia, en el dltimo momento, ya pocas horas antes de morir, me decia : ‘pero X, si es que no me
dejas marchar.. Y yo, ufff..”

Laspecte positiu es que va morir tranquil. Pensem que va tenir una bona mort. Ens varen
informar que el sedarien. En cap moment varem tenir la sensaci6 que estés deixat.”

“Varem anar a Urgeéncies. Ja prenia medicaments pero no li feien res. Em varen dir que el que
tenia no es podia operar. Ens varen informar a mi i als meus fills en un despatx. La varen in-
gressar a la planta 8ena. I ens van dir que li posarien medicaments per no patir. Li varen posar
medicaments perqué no patis perqué estava dormida”

“La tltima semana tuvo mucho dolor, molestias, sensacién de ahogo, que no podia orinar, le
pusieron sondas y decia “yo voy a reventar”. Los médicos decidieron sedarlo. Siempre decidian
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los médicos y nosotros aceptdbamos. Pediamos que no sufriera. Creo que la sedacion se ofrecié
en el momento oportuno. Nos pidieron el consentimiento y aceptamos. Tenia mucha fatiga el
pobre”.

“Va ser una metgessa qui ens va dir si voliem que el sedessin perqueé patia. Una nit la va passar
fatal i va ser quan ella ens ho va dir: Tanirem sedant de mica en mica...”

“Jo crec que no [va tenir dolor], quan ja va comengar a tenir dolors aixi forts, ja va ser quan la
doctora em va dir que 'havien de sedar, perque si no patiria. I ella sempre havia manifestat que
en cap moment volia patir. (...) Ja quan va ingressar, va parlar amb la doctora també i ja li va dir,
com que ella aleshores estava conscient, també va manifestar tot el que sentia, volia. (...) Inclus
[la doctora] em va dir que portés el meu germa a la tarda, abans de donar-1i”

“Varem anar tots cap alla i quan varem arribar ella ja era dins (...). Ens varen dir que li estaven
fent uns ressonancia magneética. Ens varen donar informacié. Ens varen dir que podiem entrar
a dins el box, ens varen dir que si voliem entrar amb ella, i varem entrar tots tres amb ella. Va-
rem entrar al box, la meva mare estava felic, relaxada, amb cara de felicitat. (...) Ens van explicar
que havia tingut una hemorragia cerebral i que no parava de sortir sang, que el cervell estava
enxarcat (...). Varen mirar si tenien la possibilitat de poder obrir per veure si parava una mica,
pero varen dir que no podien fer res perqueé varen dir que continuaria sortint. Del metge nestic
molt contenta perqué ens va explicar les coses per les persones que no entenem gaire i aixi ho
varem poder entendre”

“Si, si, todo muy bien. Venian varios médicos, habia como un equipo y nos informaron bien des
del principio, muy buenas formas. Nos informaban en la habitacién”

“Ens sentim ben informades per les dues metgesses d'Urgeéncies (...) Les metgesses ens van dir
que, donada la mala evolucié de la nostra mare, no es podia fer res per salvar-li la vida. (...)”

“Els de la UCI es van portar molt bé amb nosaltres perqué ens van deixar portar cadires per
seure dins 'habitacié, mentre no féssim soroll. Es van portar molt bé. Van veure que era el final
i ens van deixar estar fins al final. Fins hi tot ja estava mort i ens hi varem quedar una estona.
En cap moment ens van donar presa perque marxéssim. Molt humans, un 10. Després quan el
van preparar, ens van deixar entrar a fer-li I'tltim petd. (...) Fins i tot van entrar diverses vega-
des preguntant si necessitavem alguna cosa. Ens van oferir alguna til-la..”

“Ah, aixo si, el tracte molt bo. Aixo0 si, les infermeres maquissimes, les doctores, també, venien
sovint i ens informaven de tot. Aix6 molt bé. Pel que fa al servei, no en tinc pas cap queixa.”

“Positiu, la professionalitat i la humanitat dels professionals.”
“De positiu diria que el tracte del personal, va ser excel-lent, sobretot del personal d’infermeria.
(...) Quan varem venir amb la meva tia, el mateix dia que va morir cap a les 13h, el meu oncle

encara era viu, les maquines on estava endollat encara funcionaven. Passat I'horari de visita,
ens van deixar quedar-nos. Estavem a 'habitaci 5 persones, familiars. La porta de I'habitacio
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estava tancada i de tant en tant la infermera entrava a vigilar les maquines i també ens dema-
nava si necessitavem alguna cosa. Quan les maquines van avisar que havia mort, cap a les 8h de
la tarda, ens van deixar lestona que varem voler. A més van tenir un detall que ens va agradar.
Nosaltres ploravem la seva mort i, quan varem veure que ja no féiem res, sacostava 'horari de
visites dels altres pacients i la infermera ens va deixar marxar abans de deixar-los passar. Crec
que ens van protegir de la curiositat dels altres familiars””

“Si, si, van respectar molt la nostra intimitat, malgrat ens trobavem en una UCI (...). Quan
varen veure que no hi havia res a fer, ens varen deixar triar quedar-nos a la UCI o anar a una
habitacid. Varem preferir no moure el pare i ens varem quedar a la UCIL. I ens van deixar passar
a tots. Ens varen dir que si no estavem constantment entrant i sortint, que per ells, podriem
estar amb el pare tota lestona que volguéssim. Estaven fent companyia al pare unes 6 persones i
les altres, 3 0 4, estaven esperant a fora a la sala. Es van portar com uns senyors...”

“Tot va ser tan rapid... I amb un procés que no es podia fer res... Ens van fer entrar en alla on
estava ell [box d’Urgencies], un lloc molt ampli on hi havia tot ple d'aparells, separats per una
cortina. I ens van deixar estar amb ell. Al cap d’'una estona va entrar una infermera per veure si
ja era mort, perqueé no ens estiguéssim en alla... Quan el metge o la infermera, no sé qui va ser,
ens va dir que ja era mort, ens van fer sortir una estoneta perqueé havien que fer-li un electro-
cardiograma per assegurar-se que era mort. Varem sortir a fora i en alla davant de la porta ens
varem haver desperar fins que ella acabés i després ens van deixar una estona amb ell a dins de
'habitacid, fins que nosaltres voluntariament varem decidir sortir”

“Els professionals de la UCI es van portar molt bé amb nosaltres. Quan ens van dir que no hi
havia res a fer ens van deixar passar perque tots ens anéssim acomiadant, fins i tot van venir els
seus fills grans, fills de la seva primera dona. Ens van deixar en alla fins que el cor se li va parar”

“Estuvimos hasta el ultimo momento. Le hicieron un ECG y era plano, vinieron con la maquina””
“Va estar a una habitaci6 individual i acompanyat per la familia”

“Ens van dir que podiem entrar dins el box [d’Urgencies], ens varen dir que si voliem entrar
amb ella, i varem entrar tots tres. La veritat és que molt bé.

“Ja quan va ingressar, va parlar amb la doctora, també, i ja li va dir [que no volia patir], com que
ella aleshores estava conscient, també va manifestar tot el que sentia, volia (...) I també deia que
si ella no estava capacitada, aleshores havia de ser jo. Inclus ella havia fet un testament vital, al
comengar a estar malalta, per si de cas”

“Ell sempre va lluitar molt per continuar vivint. Perd 24h abans de morir es va rendir. El dime-
cres al mati va venir el doctor X i ell li va dir que no volia més proves, que ja en tenia prou. I va
demanar que hi anessin tota la mainada [es refereix als seus fills]. Tres ja hi eren. Vaig telefonar
a X, que té una rellotgeria, perqué vingués a I’ hospital. I quan en X va arribar, ell es va deixar
anar del tot. Quan va veure que no anava bé, va dir que ja n’hi havia prou. (...) Mai li varem
amagar res. (...).
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“Quan la neurocirurgiana li va explicar els riscos de loperacio, estant ingressat, va baixar a la
Unitat dAtenci6 a 'Usuari i va fer les Voluntats Anticipades. No volia quedar com un vegetal”

“Mai es pot dir, perd va ser per ell una sort haver patit latac de cor. Aixo va fer que patis menys
del que hauria patit, segurament. Tampoc ho sé, nm’he fet aquesta opini6.”

”Una mort rapida, com la que ell desitjava. No volia quedar invalid. Des de que va ingressar va
estar inconscient, crec que no va patir. El darrer dia va entrar en coma”

“Del metge nestic molt contenta perqueé ens va explicar les coses per les persones que no hi
entenem gaire i aixi ho varem poder entendre. Va dir: ‘no es pot fer res, porta la respiracio [in-
tubada, respirador artificial] i el que seria interessant —pero aixo ho heu de decidir vosaltres- és
treure-li una estoneta a veure si ella respira per ella sola, o no respira, perqué ella esta morta. Si
una persona esta morta i no li treus el respirador, la cosa es va allargant i allargant..” Ens varen
preguntar: ‘a vosaltres qué us sembla?’ Ens varen deixar lestona que varem voler. Després ho
varem parlar entre nosaltres tres i varem dir: ‘si esta en mort cerebral, que en traiem de tenir-la
intubada? Provem a veure si respira per ella’ Li van treure i ens varen dir que respirava pero
molt poca cosa...”

“Varem venir tots i varem entrar tots. [El metge] ens va dir si voliem parar les maquines. Li
varem preguntar si patiria, que no patis... Va dir que no (...), que no hi havia res més a fer. Va dir
que només eren les maquines que anaven funcionant”

“Va ingressar el dia 11 de gener de l'any X i va morir el dia 13. Jo sempre he pensat que el meu
marit es va morir a la intervencio, pero el van mantenir en vida dos dies més per nosaltres, la
familia, cosa que els hi agraeixo molt, perqueé és molt dur veurel entrar a quirdfan i ja no veurel
més. Penso que els metges van voler que nosaltres ens anéssim fent a la idea i ens poguéssim
acomiadar. (...) Jo sé que van fer tot el que van poder per salvar-li la vida, van estar moltes
hores a quirdfan. I el van tenir dos dies a la UCI perque els fills el veiessin, es poguessin acomi-

»

adar’

‘Almenys estem tranquils perqué d'aquesta manera se li va intentar fer alguna cosa, després ens
varen dir que no es podia fer res més i ja ho varem entendre. Ens varen deixar entrar a tota la
familia i tot molt bé, nestem contents i no tenim res a dir, tot el contrari”

“Alli tuvimos que entrar dos veces con el médico en el despacho porque el médico dijo que
como llevaba dos dias tenian que ponerle una sonda para alimento. Como mi hermano estaba
aqui pues dije: ‘que tome las decisiones ¢l Y él dijo: ‘pero que no ven que mi madre se esta
muriendo, de hacerle sufrir mas, ;no lo ve usted?” Nos llevaron al despacho, nos llam¢ el doctor
y nos dijo que habia que ponerle, y mi hermano dijo que no, que se estaba muriendo y que no.
Mi hemano le dijo: justed cree que se va a salvar con eso?’ Y contest6 ‘no sé si se va a salvar

0 no, hay que probar’. Y no le dimos el consentimiento. Y dijo: ‘bueno, piénsenlo y mafiana
volvemos a hablar’. El médico dijo: la tltima decision la tomo yo; eso es lo que dijo. Le presiond
bastante. Dijo que era una mujer que hacia 3 dias que no comia y que habia que hacérselo. Se
ve que estaba de guardia, porqué cuando muri6 por la tarde, vino alli y nos dio la razén, lo
reconocid. Los servicios fueron buenos, respetaron todas nuestras decisiones.
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“Ltinica cosa que si em va demanar és, i aix0 ja ho havia demanat molt temps abans -perqué
ell considerava que amb la traqueotomia i tot el que portava ell, estava mutilat i no volia que el
veiessin mutilat- que quan arribés el seu moment, que jo fes el que cregués que havia de fer”

“I me va donar un missatge per la seva germana i pels seus fills... I un dia li vaig prometre que
buscaria la seva filla i em va donar un missatge per la seva filla, per si la trobo. Ja T'he localitza-
da”

“El doctor X sempre ens va informar molt bé. (...) Bé, la nostra familia t¢ dos membres treba-
llant en alla, en el ram sanitari, i aixo ens va donar avantatge perque sempre anavem un pas
endavant. (...) Bé sempre ens varem sentir molt ben informats potser perque hi havia aquests
dos familiars treballant a I' hospital i perqué tots entenem una mica d’analitiques i de proves.
Pero sempre va ser el metge qui ens informava.”

“Ella queria saberlo y el doctor le decia: ‘ya hablaremos, cuando llegue el momento ya habla-
remos, ya hablaremos? (...) Hasta que ella no se puso dura... Hasta que no hablamos con la
psicooncéloga dos dias después... Tenia mas angustia de no saber, que de saber. (...) A ver, ella
ha sido muy fuerte, desde que se lo dijeron. (...) A ver, segun el tipo de persona, estoy seguro
que hay quien no quiere saber la enfermedad que tiene. Pero ella... Yo creo que habria que
decirle o preguntarle al enfermo, o a familiares primero, pero eso es que, si les preguntas a los
familiares primero, estos dirdn que no se lo digan. Yo creo que es mejor al enfermo, y que se

le diga al enfermo: Usted lo quiere saber? ;Lo quiere saber todo?” Y entonces a raiz de ahi, el
doctor, el médico, la enfermera, todos, hacer, dijéramos, un grupo compacto para... [informar]
Es que, a mas, la ultima vez que estuvo ingresada, tuvo una compaiiera que no lo sabia lo que
ella tenfa. Y la familia -nosotros hablamos con la familia- lo pasaban mal, porque hablaban con
ella y no puedes decir nada porque no lo sabe, pero los hijos lo sabian. Y era super duro para la
chica estar ahi y ver que su madre... (...) {Cédmo se tuvo que poner para que se lo dijera! (...) Y
después tener que esperar mas y a raiz de alli es cuando ella se puso peor, en el sentido de que
ella lo queria saber todo. (...) Pero no todo el mundo estd preparado para oirlo...”

“Jo em pensava que es posaria bé. Jo tenia lesperanga que aquell tractament la aguantaria més
temps i que podriem tornar a fer vida normal”

“Yo tenia mucha fe con las curas porque le hacian radioterapia y quimioterapia y después nos
veniamos a casa. Un dia que le daban el tratamiento en la misma sala de espera empez6 a
encontrarse mal y se lo llevaron con una camilla a Urgencias. Tenia fiebre y le costaba respirar.
Fue muy rapido, Rdpidamente lo ingresaron en planta porque se ahogaba y murié. Yo pensaba
que viviria un poco mas. (...) Yo pensaba que tolerando tan bien el tratamiento, viviria unos
afnos mas. No hablabamos en caso de morir porque ya te digo que yo no pensaba que esto
sucediera”

“Al principi, la informacié que et donen... També, jo tampoc me’n cuidava massa. Sho portava
més ell, era més autonom, venia a les visites. El diagnostic tampoc era molt clar. Jo el que vaig
trobar a faltar va ser una informacio clara. Anavem amb el doctor X i aquest home tampoc
parlava molt clar. Tu sempre havies de preguntar, pero aixi i tot no et donava molta informacio.
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No sé la gent com vol la informacid, pero jo penso que la informacié hauria de ser molt més
clara. Al principi li donaven una injeccié cada 3 0 4 mesos i no ens van dir clarament el que
tenia. Tu ho vas veient amb la informacié que hi ha a tot arreu. Ell tampoc era massa conscient
al principi. No li van donar la informacié. Potser millor, perd penso que a nosaltres si que ens
haurien d’haver informat més. Jo anava intuint, perqué davant dell no matrevia a fer segons
quines preguntes. Era una mica complicat perque ell tampoc preguntava i jo no matrevia a
preguntar, perd a mi m’hauria agradat tenir més informacio. (...) Al principi si que venia a les
visites ell i la meva mare, perd després, quan lacompanyavem nosaltres, ningt ens va dir si el
cancer li havia passat a algun altre lloc. No, no ens donaven informacié. Si que jo preguntava
petites coses, pero davant seu no saps qué sha de preguntar. Bé, tinformés, també preguntes
als amics metges que tens, tot i que tampoc saben el cas concret i et diuen: ‘sf aixo, pot ser aixd.
Pero tampoc no ho saben. Per tant la informacié que et donen no és real. M’hauria ajudat a
portar-ho, a fer-me a la idea. B¢, als primers anys, no estava ficat, tenia altres problemas, si que
preguntava, perd quan nr'hi vaig posar, vaig veure que no hi havia informacio. (...) No sé si tots
els metges son iguals. S¢é els que varem anar nosaltres.”

“Suposo que la informaci6 ens l'anaven donant de mica en mica, a mesura que anaven passant
coses. Des del principi, no, perque ella volia estar informada de tot, ella ho volia saber tot, i una
vegada li va dir a loncologa, li va dir clarament: ‘puc morir daix0?’ Li va preguntar perque ho
volia saber. I la resposta de la doctora va ser: “Tots en podem morir’ Vull dir, és clar, ella es va
quedar una mica... Alguna vegada li preguntava: ‘Ha tingut més gent com el meu cas?’ La doc-
tora li va respondre que si, i la meva mare li va preguntar: ‘i com estan?; i la doctora: ‘van fent...
(...) Jo suposo que a una persona que necessita saber, se li ha de fer saber. Potser una persona
que no pregunti..., pero ella si que estava una mica emprenyada per aixo. (...) I alla [durant el
darrer ingrés quan ja sacosta el moment de la mort] si que ja em van dir que el cancer que tenia
en principi solia durar menys del que va durar la meva mare. El que passa és que al principi no
ens van dir res de tot aixo. Loncologa, de fet, va dir que no es curava perod que podia ser com
una malaltia cronica. No li va dir tan clar. “

“Ens sentim ben informades per les dues metgesses d'Urgéncies (...) Les metgesses ens van dir
que donada la mala evoluci6 de la nostra mare que no es podia fer res per salvar-li la vida. (...)
En canvi al dia segiient el neurocirurgia es va mostrar sec amb nosaltres. Ens va informar dretes
ial passadis. (...) Com aspecte negatiu el tracte del neurocirurgia que es va mostrar sec i que el
lloc on es va informar no era adequat.”

“Amb el metge cap problema, amb l'atencio6 de tots cap problema, només va ser amb l'infermer
aquell (...). Jo I'inica cosa que penso és que pensi si hagués sigut la seva mare. Només que pen-
si aix0. Una persona que esta cara el public i cara la sanitat... Hi ha coses que fan tant de mal...
S’ha de ser molt i molt persona i aquest noi no és gaire persona. I a veure si li hagués agradat
que, si hagués sigut la seva mare, ’haguessin contestat com em varen contestar a mi. (...) Va ve-
nir a fer Telectro i va dir que no respirava i que ja es podia dir que era morta i jo li vaig dir ‘No!
No esta morta, té 20 pulsacions’ I ell diu: ‘aix6 sén pulsacions residuals” I jo dic: ‘bueno, la meva
mare, la toques i no esta freda, esta calenta encara la meva mare, eh? No esta calenta, calenta,
pero bueno encara té temperatura’ (...) Ho deia com ‘espavilem, espavilen’ i jo li dic: ‘no, men-
tre la meva mare estigui calenteta i tingui 20 pulsacions per minut, la meva mare encara esta
viva. (...) I quan suposem que esta morta perque li canvia el color de les ungles, els llavis, ja esta
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freda, pero encara no estava rigida, va entrar i em diu: ‘bueno, que l'anem a posar a la bossa, o
és que també voleu veure com la posem a la bossa o és que hi voleu estar també quan la posem
alabossa? Es aquest record el que voleu guardar?’ Aixi mateix, i jo mira, em vaig callar, perqué
prou malament estavem i prous problemes teniem, no estavem per fer res (...). Vaig estar a punt
de demanar-li el nom per demandar-lo. Molt malament aquest infermer, una persona que no li
agrada estar amb els malalts que vagi a picar pedra!”

“Jo crec que la manera de comportar-me jo i la manera de contesta’ls-hi, espero que els hi
hagi servit per no repetir el mateix error. Hi ha una doctora doncologia que li vaig dir que
s’havia agafat una assignatura que no li pertanyeixia i whavia oblidat una altra; havia agafat la
prepoténcia i shavia descuidat de la humanitaria. (...) Si, si. Com igual que valoro l'abragada
del passadis que se mha donat quan han vist que les coses anaven malament, aquella abragada
dapoio, jo no Ioblidaré mai. (...) No, la veritat és que he estat molt arropada per tot lo que és
lequip dotorrino, oncologia... bueno, la veritat és que he estat molt arropada. Molt”

“He de dir que ens van deixar sols. No sabiem queé haviem de fer. No haviem tingut lexperiéncia
de cap mort i, per tant, no sabiem qué haviem de fer. Després varem haver de fer molts de pas-
sos. Potser ens whauriem estalviat alguns. Bé esta mort, vale, vale, i ara que? Ens diuen: han de
marxar a casa, ningu ens va dir res més. Varem sortir a fora [del Servei d'Urgeéncies] i ens varem
preguntar, i ara qué fem? Ben be aixi. No sabiem que fer. I una persona que es trobava alla a
fora amb nosaltres ens va dir: ‘vagin a les noies que estan en alla [les administratives del Servei
d’Urgencies]. I varem anar en alla i ens van donar una targeta de Mémora: i ara hi truquin’
Truquem i ens diuen que com Flaga és un poble, ells es posarien en contacte amb el represen-
tant del poble. ‘Per¢ i ara qué hem de fer? Hem de marxar? O no hem de marxar?’ Nosaltres
vam decidir de marxar. Bé, ens havien de donar un informe, perd com que no ens ho van dir,
no el varem esperar. Vaig saber que necessitava un informe, perque el meu fill tenia previst
marxar de viatge a lendema i vaig trucar a la companya per canviar la data del vol i ens van
demanar un informe. Pero jo no en tenia cap d’informe! Vaig haver de venir a lendema a les 8h
del mati a 'Hospital. A Urgéncies em van dir que havia d’anar a la Unitat d’Atenci6 al Client.

Hi vaig anar, pero fins a les 9h no obrien i quan em van atendre, em van dir que havia danar a
Admissions i en alla me’l van fer. B¢, te'n vas daqui sense cap mena d’'informaci6, amb el difunt
en aqui., amb un sentiment de desproteccié. Ja es prou dolgut, el meu sogre era una persona de
90 anys, pero si aixo et passa amb una persona jove... No mestranya que hi hagi gent que munti
aquests sidrals, perqueé tenen raé una mica. (...) Quan no s’ha mort ningti a la familia, no saps
com van les coses. (...) Aqui falta alguna cosa, algu que et doni un cop de ma. Aixo és la meva
manera de veure-ho, perqué de l'atencid i el tracte no et pots queixar [durant I'ingreés al Servei
d’Urgencies] (...). La informaci6 de la metgessa va ser entenedora i ella era una persona molt
agradable, tot molt bé, perd després.....i ara que fem? Hi ha com una manca dacompanyament,
perqué malgrat ho vegis a venir, mai sesta suficientment preparat. Penso que una cosa negativa
és aquesta manca dacompanyament.”

“Quan varem marxar de lhospital ens varen dir que el dia seglient ens avisarien de la funeraria per
parlar sobre els tramits a seguir. El diumenge al mati, al comprovar que no trucava ningu, ho varem
fer nosaltres i ens varen dir que a la funeraria no hi havia ningti amb aquest nom. El pare era al jut-
jat en espera d'una autopsia! Ningti ens ho havia dit! Gracies a unes gestions de la nostra capgalera
el varem poder veure i portar-lo a la sala de vetlles. Es clar que ens haurien d’haver avisat...!”
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“El que em va impactar més va ser veure al meu pare mort, en una camilla, i les seves coses dins
d’una bossa, all3, al terra. Sembla ser que tenen una sala per reanimacio o per urgeéncies i estava
en alla en una camilla amb les seves coses dins d’'una bossa al terra. Et passen moltes coses pel
cap. Impacta, impacta molt. Lhas vist tota una vida i els Gltims moments 'has de veure en alla,
aixo impacta, impacta molt. Clar, primer ens van explicar com havia mort i després ens el van
ensenyar. Al veure’l en alla, em va impactar molt. Es podia haver deixat en algun altre lloc... I
les seves coses en una bossa negra... de la basura... tot en alla dins. Ens van dir: ‘podeu agafar les
seves coses. En aqui vaig necessitar una persona més psicologa o més... Molt fred tot. Ja sé que
tot és molt complicat, perd que fos una persona més agradable. No sé, aquell moment em va
sobtar molt. I sort que no va venir la meva mare perqueé hauria estat un altre drama”

“El dia que va agafar ell la neura aquella, la seva desesperaci6 de baixar a baix... (...) Va baixar
les escales més lleuger que nosaltres. Pobret meu! I quin desespero. Me diu: ‘Va, me vesteixo,
me dons la cartera, me dons céntims perque és que no tinc centims a la cartera. (...) Me'n vaig
a treballar. Va dona’m un peté que me’n vaig a treballar’ La seva déria d’anar a treballar, la

seva deria danar a treballar! (...) Un caos, un caos total! (...) T’ho asseguro que no sabia qué
havia de fer..., i llavores si que veus els moments aquests puntuals que dius que vaig sentir-me
molt malament, és que a dalt se'l va acorralar com si fos una pantera... Pero a veure, senyors,
siguem una mica coherents! A veure: si esta en deliri se li ha de donar loperidol (..) [la persona
entrevistada és infermera). ‘Es que clar, sense autoritzacié.. Deixa't estar de lautoritzacio, ja
lassumeixo jo lautoritzacio, digues que ho he agafat jo, digues que ho he agafat jo, vull dir, més
ben igual, pero no us poseu aqui, en plan pantera, a veure on va, com si fos una fiera que anés
a atacar. Aixo, aix0, aixo ho vaig viure... Molt malament, molt malament... Pobret meu! (...) Li
vaig donar-li... (...) Vaig donar-li aigua, amb una mica doperidol, es va relaxar i ja va estar, en
X, en X, altra vegada. Ho veieu? (...) ‘Es que si el metge no ha autoritzat, el metge no ha auto-
ritzat... [li deien les infermeres]. El metge no tens cap tipus de problema, el metge, perque el
metge és una persona i com que és persona no et posara cap tipus de problema, perque, a veure,
eh que ho tens pautat que si esta alterat se li dongui? Pues... punyeta!”

“Es el que et deia, vull pensar que si [que va morir sense dolor], perd és clar, tampoc tinc la
certesa..., perqué vam estar patint molt, tota la nit, suposo que estava agonitzant, suposo..., pero
feia com un soroll aixi molt estrany, saps? (...) La respiracid... Nosaltres, sobretot la meva avia,
pensavem que estava patint, saps? Suposo que és part de l'agonia, pero suposo que no té res a
veure amb patir, no?”

“El fet que 'avi estés ingressat en una habitaci¢ doble, compartint habitacié amb una persona
greument malalta, i que va morir durant 'hospitalitzacid, penso que és un problema. No hi ha
intimitat”

“Jo trobo negatiu 'horari de visites. No vaig poder estar gaire temps amb el meu marit (...). Les
families dels pacients que no som de Girona, ho tenim molt dificil per adaptar-nos als horaris
de visita. Per exemple, si no pots venir a la visita de les 13h a les 14h, no pots parlar amb el
metge perqué només informen en aquest horari. Ja sé que és una UCI i que hi ha persones molt
greus ingressades, pero hauria d’haver horaris més flexibles per la gent de fora de Girona”
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“Nosaltres varen tenir molts dubtes sobre si la nostra mare havia d’iniciar 'hemodialisi als 92
anys”

“Varem anar al metge de capgalera perqueé es va desmaiar i el capgalera li va dir que era un pro-
blema de les cervicals i li va receptar medicament. Pero passaven els dies i jo no el veia bé i vaig
anar al capgalera per dir-li que no anava bé i li vaig proposar anar a 'Hospital de ---. En alla li
van fer analitica i no li van veure res. Van ratificar el que deia el capcalera que eren les cervicals,
el van punxar i cap a casa. Va passar el divendres, dissabte, diumenge, i el dilluns jo vaig tornar
al capgalera perque jo no el veia bé i el capgalera em va dir: ‘has vist que a 'Hospital de --- T'han
punxat i jo no li puc donar res més perqué ja porta els parxes de morfina’ Per¢ li vaig tornar

a dir que feia 32 anys que coneixia el meu marit i que no estava bé. Al final, després d’insistir
molt, ens va derivar a urgencies de ----. A ---- vaig tenir sort perqueé vaig trobar un metge que
tenia ganes de treballar, em va veure amb una cara de mala llet i em va preguntar qué passava.
Jo li vaig explicar tot i també li vaig dir que darrerament s’havia aprimat molt i el metge em va
preguntar si el meu marit fumava. Si, fumava un paquet i mig diari. Es que el meu marit anava
de visita a la Unitat del Dolor de ---- perque feia 2 anys que li van diagnosticar fibromialgia
perque sempre es trobava cansat i tenia dolors. Després de 5 anys d’anar de visita al metge i no
trobar-li res..., pero ell no es trobava bé. (...) També el van enviar al psicoleg. (...) El metge de
----, quan va saber el que era, un tumor al cap i un tumor al pulmé...! El van portar al servei de
neurocirurgia d'aquest hospital [Hospital Trueta]. (...) M’he fet d'una Mutua sanitaria privada,
per lespecialista. A la Seguretat Social hi ha molts bons professionals i, si et passa alguna cosa
greu, vull venir als hospitals de la Seguretat Social, pero les vistes han desperar molt. A les
mutues et visiten més rapidament i et poden detectar les malalties molt més aviat. Perque si
saps que és fumador, et poden fer una prova de pulmo per si de cas. B¢, també el meu marit va
creure que tenia una fibromialgia i durant aquest temps no es va preocupar. Pero si li haguessin
detectat el tumor abans, qui sap...”

“Hace dos anos nos propusieron poner una sonda hasta que no pudo mas. Su cuerpo no lo
aceptaba. No aceptaba este tipo de nutricion. El cuerpo se revel6 contra esa comida. Estuvo
ingresado unos 20 dias. Le entraba por el estomago y le salia por la nariz. (...) El cuerpo no

lo toleraba, por eso murio. (...) No podia beber agua por la boca. El pensaba que le iban a
encontrar un sistema de alimentacion que le iba a curar. (...) Las expectativas eran buenas con
la sonda. Pensabamos que podia vivir mas tiempo. No nos dijeron nada, cambiaban sistemas,
marcas, no sabemos la realidad del porque no lo aceptaba. El nutricionista decia que habia
muchas personas que les pasaba. (...) La atencion fue la correcta. Lo bueno hubiera sido que
hubiera habido una persona que acertara en el tratamiento.”

“Positiu la professionalitat i la humanitat dels professionals. I negatiu, els sorolls... Aquelles
noies parlen massa fort... Tu, en aquests moments, vols més tranquil-litat i el parlar fort... Segu-

rament, en un altre moment, no et molestaria tant. B¢, pero tot molt bé, molt bé”

“Ltnic que trobo molt estrany és que 'havien donat d’alta 24 hores abans i no sabien que estava
tan greu. (...) El negatiu va ser I'tltima alta hospitalaria”

“Negatiu, la manca de coordinacio. Bé, ens van dir, quan va sortir de quiréfano, que estaria a

La mort en Iambit hospitalari | 125



12. Annexos

reanimacio 24h i ens van dir que marxéssim a casa i que a lendema ens presentéssim a reani-
maci6 a les 9h del mati. A les 9h del mati estavem en aqui. Veia que anaven cridant als familiars
daaltres malalts i a nosaltres no ens deien res, fins que vaig preguntar per ell i ningti no sabia a
on estava. Al cap d’'una estona ens van dir que estava a la UCI per6 que no era hora de visita.
Pero els professionals de la UCI, davant el que havia passat, ens van deixar entrar i veure’l, a mi
ialaseva exdona”

99. “Es mejor alli [hospital] porque se tienen todos los servicios. En casa no es lo mismo. Yo prefi-
ero morir en el hospital. Cualquier familia, por muy bien que esté en casa, los servicios de un
hospital no los tiene, la prontitud, el médico, la enfermera... Yo llamé de seguida a la enferme-
ra, le hicieron el electro y te quedas como mas conforme con todo lo que has visto y en casa es
diferente porque cuando se murié mi abuelo a mi no se me olvida que tuvimos que amortajar-
lo, que nos pillé a mi y a mi madre solas, y también te impresiona mucho. I asi, la vimos un rato
y luego después ya en el tanatorio”

100. “Vull dir que va ser totalment voluntat dell venir. Pero, clar, si haguéssim estat a casa, que
hagués pogut reunir les condicions que... -evidentment una sedacié a casa jo la veig bastant
incontrolada, o sigui, la veig una miqueta dificil- doncs ell hagués estat més tranquil al seu llit.
En aquells moments jo ho hagués fet per ell, hagués fet lo que hagués fet falta, hagués ballat
damunt d’un palillo i..., és més..., a veure, ell (...) necessitava oxigen... Es que jo... per tota la
necessitat que ell tenia, jo a casa, buffff... ho veig una mica dificil”

101. “Hauria triat a lhospital. Sé que ell hauria preferit a casa, pero a casa es va morir la meva mare i
ningu volia dormir a 'habitacié on va morir, ni sentar-se en el sofa on es seia. Sé que a 'hospital
és un lloc més fred, pero per la familia és millor I'hospital”

102. “Aquells equips especialitzats per malalts terminals de cancer? Si, aixi si. Tinc enteés que ho fan
molt bé i les families estan molt contentes. Si fos amb un equip d'aquests voldria que moris a

casa. Es més huma”

103. “Portar-lo a casa amb suport sanitari especialitzat...? Penso que s, si, si......Bé, mai sesta prepa-
rat [per veure morir algu]...”

104. “No sé que dir-te si hagués preferit que shagués mort a casa..”

105. “No, no m’ho havia plantejat. Es que ja et dic, com que va anar tan rapid i és que no ens va
donar temps ni de pensar res”

106. “No ho sé si hagués volgut que hagués mort a casa, jo no nera conscient de que es podia morir
tan aviat”

107. “El tracte va ser excel-lent. Varen estar ingressats a la planta 8ena, a la zona dlaillament. (...) El
personal auxiliar va ser supercorrecte.”

108. “La bona atencié em reconforta. (...) La doctora va estar fins a 'altim moment i la doctora
va plorar”
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109. “Penso que ens van informar suficientment per les metgesses doncologia. El meu marit va ser
conscient de la proximitat de la mort”

110. “La mala noticia si, ens la van donar el primer dia. (...) ‘Mira, no espereu res de bo. Un 90%
no en surten. Estem batallant perqué li ha entrat un bitxo a dintre que se lesta menjant en vida
(...). Es un bitxo que té molta gana i no sabem quin és. No garanteixo per res que sen surti. Té
una infecci total, si la punxéssim a qualsevol puesto, sortiria pus. Bueno, miséries. El primer
dia ja ens ho va desnonar”

111. “En tot el procés el varem acompanyar, van respectar la nostra intimitat.”
112. “Estava conscient moltes hores. Es va allargar molt, pero es va fer tot i més, i aix0 és correcte”

113. “Malgrat tot, crec que com aspecte positiu va ser un procés rapid i que no varem acabar vivint
el procés de deteriorament fisic”

114. “Estava sedada. Jo deia ‘sigui el que sigui que no pateixi. La traqueo se li va infectar i li feia molt
mal, li posaven antibiotics i calmants. Penso que no se la va deixar patir. La doctora ens va dir
que potser sacabaria cap a la nit i no va ser aixi. Varen dir que la sedarien, que la deixarien mig
sedada perqué poguessin venir la familia. Va reconéixer els seus germans. El dia abans ens van
dir que ja ens podiem despedir”

115. “Un cop es va diagnosticar 'hemorragia hepatica i davant la irreversibilitat del procés i el pa-
timent, a la familia ens van plantejar sedar al pacient. La metgessa em va preguntar si volia que
informés al propi pacient que el dormirien. Vaig estar d’acord que li preguntessin.”

116. “Jo li vaig dir: ‘doctor, si veu que no hi ha res a fer, sobretot no la deixin patir, que no pateixi’ I
li van comencar a donar morfina (...)”

117. “Crec que el meu marit va patir. Les doctores, joves... No saber controlar el dolor... I es va
tardar massa en fer les proves diagnostiques (tac abdominal)... Només li posaven paracetamol i
paracetamol, i ell es rebentava de dolor. Més tard varem saber que no disposaven de bombes de
perfusio per administrar la morfina. (...) Va haver patiment fisic per part del meu marit i pati-
ment, amb molta angoixa, per part de la familia, fins que es va tenir la confirmacié diagnostica
del procés que va ocasionar el dolor abdominal. Un cop diagnosticat, penso que van esperar
molt a seda’], una hora i mitja. [Després] el meu marit va romandre sense dolor fins al final”

118. “Tli van comengar a donar morfina (...). Portava ingresada 15 dies ben bons i, el darrer, ve
una doctora i diu: ‘caram, aix0 es pot revertir, treieu-li la morfina i a veure si la salven. Jo ja
lesperava lendema al mati, que havia de tornar, pero no va tornar, eh?! No va gosar entrar
perque va veure que lesperariem! Perque és clar, de cop i volta, no hi caus amb les paraules de
contestar a una persona. Estas cohibit i te "adones després d’un rato. I jo estava a punt per dir-li
quan tornés, i no va venir, varen venir uns altres. Li varen treure la morfina durant 48 hores
per reaninar-la. I jo li vaig dir: ‘si vosté tingués la filla o la mare o germana, el més apreciat de
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la familia, les tingués aixi, qué faria?, li treuria la morfina per qué pateixi o la voldria reanimar
0 qué?’ (...) Ens ho vam passar molt malament, varem patir més del que haviem d’haver patit.
(...) Al cap de dos dies, ens van dir, aix0 no pot ser sense morfina, bueno, entre ells aixo, coses
entre ells [els metges]. (...) La morfina la varen posar en el moment oportu. El que passa és que
després la varen treure i no I'havien d’haver tret. (...) La varen fer allargar més, una mica, patir
no ho sé (...). Ens varen dir: és clar leutanasia no es pot fer’ Ho varem estar discutint alla, ells
no ho poden pas fer. ‘Aniriem a presd, ens varen dir. No, nosaltres no vam demanar leutanasia.
Noo0o, ehhh. Nosaltres no voliem que la deixessin patir. Varem demanar que no es passessin.
De forma activa no es pot fer res, perd passiva si, ajudar amb uns medicaments, aixo es el que
voliem dir”

119. “Ivaren dir, mira, foperarem. I el dia que varem venir a lentrevista, perque signés [el consen-
timent], venia jo amb ella i em va dir: ‘Yo he firmado mi muerte (...). Subimos las escaleras
pero no las bajaremos. Ella, en el moment que li varen dir doperar, no estava gaire convenguda,
pero jo li vaig dir que hi havia gent que li anava bé, que havia viscut i estava bé. Em sento una
mica culpable. Jo li vaig dir: ‘venga mama, si, animate’ Ella va estar un moment dubtosa...

Ella em preguntava a mii jo li deia: ‘mama, es que estds tan mal...’ (...) Ens havien d’haver dit,
aneu a casa i consulteu amb la familia. Jo penso que ens ho havien d’haver dit. Tenim un amic
que és camiller i ens var dir que ens ho havien d’haver dit, almenys per no estar soles. Jo amb
la mort de la meva mare em vaig sentir molt malament. Li vaig dir a la doctora X, perque li
vaig comentar. Jo me vaig sentir molt culpable, pero tot lo que nosaltres hem fet per la meva
mare, era pel seu bé. Si a mi m’haguessin dit, no en sortira, o tenim dubtes... Ens varen dir que
era una operacid ‘com si li passés un camio per sobre, i després li costara recuperar-se’ I jo li
vaig dir: ‘pero se'n sortira la meva mare?” ‘Home, aixo en el cas de la teva mare..., si..., si...
Perque si ella [la doctora] m’hagués dit: ‘miri, dubtem, eh? O té un % de possibilitats... Aquesta
doctora és com si tingués pressa. I jo, quan vaig sortir, jo em vaig sentir molt malament perque
no em van deixar tenir temps i parlar-ho amb el meu fill, el meu home, el meu pare. I després
les seves germanes, que estan a Andalucia : ‘que ay que ver... Por qué habéis firmado? Y sile
pasa algo?’ I aixd em va fer sentir malament. La meva mare va morir i encara estic una mica...
[plor]. Jo era la primera que no volia que la meva mare es moris i soc la primera que lo que
hem fet ha estat pel seu bé. Pero el meu pare no volia tampoc que soperés i és clar... [plor]. I jo
també el que tinc és que no em van deixar pensar. Em podien haver dit: ‘mira, aneu a casa. Us
ho penseu i dema passat em truques i ens dius o si 0 no. A lo millor decidim de no operar-la, i
es mor. Ja tenia els pulmons una mica enxarcats, pero no sé... Jo he patit molt. (...) Perque ella
pobreta va dir ‘ya estd, ya he firmado mi muerte’ I jo li deia: ‘mama, no me digas esto, porque
me haces sentir culpable a mi, porque entonces yo también lo he firmado: I el dia que va venir a
operar-se, tot el barri, ella botiga per botiga, es va anar despedint de la gent. Va anar a missa i li

)

va dir al mossen: ‘mossen em vaig a operar, em penso que ja no tornaré;

120. “A la UCI ens varen donar informacio diferent. La doctora X, que la portava cada dia, ens
donava esperanga i, els caps de setmana, la informaci6 era totalment diferent”

121. “Penso que va haver un error de prescripcié d’'un farmac (heparina) i que aixo va desencadenar
el sagnat hepatic. No era la seva hora de morir”
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122. “No, era impossible [a casa], deu me'n guard. No, perqué s’havia de donar medicament per
vena. Antibiotics, a litros li varen donar... I no varen matar res, estava enverenada i prou. No hi
va haver res a fer, ja es veia bé prou”

123. “A mi no nrhauria importat que hagués mort a casa. Pero va estar bé a hospital. Em vaig
poder despedir i el vaig poder acompanyar en tot moment. La mort la varem viure de manera
serena.’

124. “Positivos pocos. Si yo lo analizo mentalmente, no. No.... [silenci] La verdad, no..”

125. “A Urgencies va entrar en coma i ja no es va despertar. El metge ens va dir que li donaven
medicaci6 perqué no patis i per aixo estava inconscient?”

126. “La varen sedar i ens varen demanar el consentiment a la familia”
127. “Varen treure el pacient que hi havia al costat.”

128. “Home, intimitat podem dir que si, perque les habitacions de la UCI s6n individuals i varem
poder estar tots els germans junts...”

129. “No tinc res bo per dir-li, només que els metges sén bons”

130. “Aqui en el hospital [Trueta ] si tuvimos suficiente informacién, en el hospital X no. Cuando
llegamos aqui, que se iba a morir, nos lo dijeron a la tltima semana (...). No quisimos desde el
primer dia que le dieran informacién a mi madre. No queria saber lo que tenia. No lo dijo claro,
pero lo dijo a una doctora de Urgencias que le pregunto si sabia qué tenfa. Ella decia que tenia
pneumonia. Y le pregunt6 que si sabia de qué habia muerto su familia. Y [la doctora] dijo que
nunca decia ‘cdncer’, decia de una ‘enfermedad en el pulmén’ Le tenia como miedo, se hacia la
despistada. (...) Nos informaban en un despacho o fuera de la habitacion, para que ella no se
enterara de nada. (...) La idea de todos los oncélogos era decirselo.”

131. “De positives l'atencié de les infermeres de la planta”

132. “Nadie me dijo en ningin momento que se iba a morir. Pero yo lo vefa y llamé a mi hija
porque estaba sola y le dije: ‘ven porque tu padre esta muy mal. Si, y justo llegar ella, y se muri6
también delante de ella. (...) A mi nadie me ha dicho nada. Yo solamente supe lo que mi
marido me dijo, que tenia esto y punto. A mi ningin médico, ningtin doctor me ha dicho nada,
ni nada. Yo siempre que iba a ponerle la quimioterapia, iba con ¢él, iba a la visita, estaba con él
las horas que duraba la quimio. (...) Yo lo que decia era, por lo menos, que durara tres o cuatro
anos mas, que no fuera tan de golpe”

133. “Ell sabia que tenia cancer, pero com que d’altres el tenien... Trobes gent que coneixes i tenia
esperanga. (...) Jo no n’ho volia creure i ell tampoc. (...) Ho vaig preguntar: esta en fase termi-
nal?’[El doctor] em va dir que no li agradava aquesta paraula. Quina importancia té si li agrada
o no la paraula?! Sesta morint o no?! (...) Potser si... Quan entres alla, el primer dia dels quinze
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ultims, hauries de saber molt bé com estan les coses. Queé hi ha. T’ho haurien dexplicar. La
persona es va degradant...”

134. “Ell manifestava que la familia féssim el que volguéssim i jo patia, voliem que els metges li fes-
sin el que era convenient, pero ens va fer falta bastant més informacio. No estavem preparats. El
sistema funciona aixi, gent poc valenta, no ens ho varen dir clarament. No teniem informacié
correcte en les nostres mans. (...) El divendres vaig demanar anar a casa, i es moria el diumen-
ge al mati! Jo no el veia tan greu, imaginat quina informaci tenia! Ens donava informacio el
que estava de guardia, I'havies dempaitar al passadis, al despatx... La familia ha d’anar a buscar
el metge per a rebre informacié?! Ens varen dir: 'amb la radioterapia si que es pot parar el mal.
Ens varen dir que no es podia operar pero i aturarem”

135. ”No em sento satisfeta. Quan el metge ens informava tenia la sensacié que ens amagava coses.
Penso que sabia que el meu pare es moriria en aquell ingrés, perd no ens ho deia clar. Quan ens
informaven jo no preguntava res, pero el meu germa sempre feia preguntes i, almenys davant
meu, mai va dir clar que el meu pare es moriria, malgrat penso que el metge ho sabia.”

136. ”Ella nunca creyo que se iba a morir de esto. (...) Hasta los ultimos segundos se despedia de
nosotros. Si, se despedia de los hijos y de mi. Si, si, si, sabia que se moria, pero vamos, lo supo
dos o tres dias, 0 no, dos dias [abans de morir]. No sé si un dia o dos dias, ya me dijo a mi: ‘algo
no nos dicen aqui la verdad. Algo nos estan mintiendo. Nos estin engafiando en algo. No sé
en qué, pero nos estan engafiando en algo’ Porque ella veia que no levantaba ya cabeza, que ya
estaba ya en la cama y no...”

137. “Ella, hombre, sabia que tenia el tumor, sabia que tenfa cancer, sabia que le habia venido la
metastasis. Después ya hablaremos, pero bueno, ella sabia el problema que tenia, ella lo sabia
desde el primer momento. Se lo dijeron. (...) Lo que pasa también es que fuimos un poco en-
gafiados, pero bueno, a lo mejor, es que yo he llegado a pensar que, a lo mejor, fuimos un poco
enganados, a lo mejor, para que no se nos hundiera el mundo, vamos, a lo mejor también. No
sé para que no se nos cayera...”

138. “A lo mejor no estuvimos bien informados, no nos informaron bien, por la cosa a lo mejor, por
la cosa de no hundirnos, o porque no sabian informarnos o por lo que sea. Pero no estuvimos
bien informados. En la planta, no nos informaron nada en ningin momento. Ni para bien ni
para mal. Nada mds nos dijeron, tres dias antes, me parece tres dias antes de morir ella, le hici-
eron unos rayos X, o alguna cosa que le hicieron para ver cdmo estaba, y la tnica informacién
que me dieron es que se morfa. Dijeron: no tiene solucion. Se muere’ Asi. Es lo tinico que me
dijeron. De tener posibilidades, o creer que se tenian posibilidades, porque te lo estaban dicien-
do todo el rato, a decir, se te muere, que no hay solucion, esto es la unica informacién que tuve”

139. “En quant a la informaci6 uns diuen una cosa, els altres una altra cosa..”

140. “Negatiu, el no saber de qué va morir, si d'un cancer de pancrees, o no... No. Aixo ho trobo
molt trist. No saber de que ha mort”
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141. “Empez6 a respirar malamente, llamé a la infermera, digo: ‘mi marido no es normal que esté
respirando asi. jAh, eso es normal!’ [resposta infermera] No es normal que mi marido esté asi
respirando! Yo... Aquella respiracion... y se muri6”

142. “Crec que va tenir dolor. Li preguntavem: ‘et fa mal?’ I deia que no. Pero li costava molt respirar
i feia un soroll molt fort”

143. “Y después tuve otro problema también por la noche. No sé si fue que ya cambiaron el turno,
también vino un chico y le dije: ‘mira que mi marido tiene muchos dolores, dadle algo para que
se le quiten los dolores, no puede estar... Dadle algo’ Y dijo: si, ya le he puesto un..., un..., ay,
no recuerdo como se llama.., un Nolotil’ Y yo pensé, si le estdn poniendo morfina, spara qué
vienen ahora a ponerle un Nolotil?”

144. “Si, si, era clar que el desti era aquest. Si. A veure, el cancer de pulmo, per desgracia, queden
molt poques possibilitats de vida. Aixo és lestadistica pura. S6n dos anys de vida, la mitja que
té un cancer avangat... Pero el pulmé s’havia solucionat, als analisis no hi havia res... Perd no
sabem per queé va sorgir aquest altre problema... Es en aqui, és on estem una mica perduts.

7

Negligéncia...? No ho sé. No ho sé’

145. “El dilluns em vaig posar com una fiera amb aquesta doctora de planta. I que no hi havia dret, i
que el sedessin, i que el sedessin, que ell havia dit ‘Mare de Déu, quan durara aix6?” Va patir fins
que el van sedar i després de sedat també”

146. “Estaba yo, eran las 4h de la mafana, estaba padeciendo, agonizando y llamé a la enfermera.
Llevaba mascarilla, y tardaron, me dijo que cuando lo dijéramos se la pondrian, y tardaron casi
dos horas. Al final fui y dije: ‘joye!’ y me dijo: ‘sin el consentimiento del oncélogo no puedo. Y
yo le dije: ‘pero el oncologo dijo que en el momento que se solicitaba iba rapido...”

147. “La sedaci6 crec que li va fer molt de bé i si li haguessin posat abans millor. Crec que, com
estavem esperant una prova, ni dissabte, ni diumenge, ni dilluns a la tarda li van donar res per
calmar el dolor. Jo crec que s€'ls hi va escapar aixo.”

148. “Va passar una cosa molt forta, quan vas a la UCI volen que visquis, li feien massatges perque
tragués els mocs i li donaven cops a prop de la ferida operada que podia sagnar en qualsevol
moment. (...) 22 dies molt durs, no va ser just. (...) Se li veia als ulls que patia i jo mel volia
endur”

149. “Va ser horrible, no senteraven de res [personal d’infermeria].Va estar molts dies sense menjar,
no volia menjar, totes les pastilles xafades i ell deia ‘que me quema, que me quema. Va ser horri-
ble. El dia 7 abans doperar-lo va comengar a sagnar i nosaltres les filles varem haver d’atendre al
nostre pare amb tovalloles. Les infermeres no sabien qué fer, no varen acudir perque deien que
ja estava pendent d’anar a quirofan”

150. “El meu pare va patir molt aqui a 'Hospital. Tenia forts dolors destdomac, impressionants. ..
Vomitava molt, no aguantava res. Cada dia estava pitjor i els metges ens deien que estavem a
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lespera d’'una prova, per veure si esta obstruit el tub de la bilis 0 qué passa. I bé, en total, que ens
van fer baixar a baix per fer una endoscopia, per veure que li passava, i lespecialista dendosco-
pia va dir: ‘aquest home esta fatal, aquest home esta molt malament!” Ho tenia tot [senyala la
traqueo i lestomac] llagat i amb sang, i no s’havien donat compte..!”

151. “Incluso me enfadé porque vino una enfermera un poco..., era asi, una enfermera fuertota. Y
lo sent6 en la silla, lo levantd y yo fui para alld y le dije: ‘a ver, ;por qué habeis tenido que poner
a mi marido en la silla? ;No veis como esta, es que creeis que estd para estar alli sentado en una
silla?’ Y claro, después tenian trabajo para ponerlo en la cama y tuvieron que llamar a un cela-
dor y poder... Porque no podian ni ponerlo en la cama. Yo no lo entiendo, tienen un historial,
tienen una cosa que tienen que mirar, no?”

152. “Mucho ha sufrido, mucho, mucho. (...) Hasta tltima hora, hasta el Gltimo segundo. Muri6
con dolores. Muri6 con dolores, yo ya no sé si hasta tltima hora murié con dolores porque qui-
zas tenian que darle mas cantidad de la morfina esa o algun derivado de morfina, que eran los
palitos esos que, por cierto, he tenido que ir a comprarlos yo, porque aqui en la seguridad social
decian que si no, no tenian. He tenido que coger yo y marchar a buscar farmacias de guardia
para traerlos aqui, para darselos a mi mujer. (...) Me dijo la oncéloga que fuera a buscar palitos
de esos de 1.200. Y eso a mi, pues un domingo, a buscar donde sea, palitos de estos para... Hay
que ver, que en la residencia no tengan de esto y que haya que andar yo buscandolo en las far-
macias. (...) Me hacian un papel, la receta y yo tenia que coger el coche y buscar por ahi”

153. “Jo no I'hauria volgut demanar [la sedacid]. No. Els metges ho haurien de saber, hauria volgut
que ho decidissin els altres. La doctora ho havia de saber, ho havia d’haver fet ella. Es la mort.
Qui torna de la sedacié? No torna ningt de la sedacio. (...) Per qué no el van sedar més aviat?
Per qué vaig haver de ser jo...?”

154. “A dltima hora el pare tenia molt dolor. També amb el canvi d’infermeria... Tu aqui no has de
patir...Necessitava calmants i va coincidir que era un canvi de torn d’infermeres. Van tardar un
quart d’hora a portar els calmants. Ell vaig viure jo aquest canvi [de torn]”

155. “Els doctors més o menys desapareixen, aixo era dissabte i ell es mor en dimecres. (...) El met-
ges no els tenen tot el dia alla. Passen per alla... No els tens alla sempre.. No sé perque el cap de
setmana es pot relaxar tant! Hi ha moments que son peluts, que son els canvis de guardia de les
infermeres. Ja ho fara la que ve al darrera’ ‘Ja venim... I ha passat un quart d’hora. Tot el que
ens podiem fer nosaltres, no trucavem a ninga!”

156. “Em sento molt enfadada per com va anar tot. El dia 22 de marg, cap a la matinada, ens van te-
lefonar als fills perqué vinguéssim a 'Hospital perque el nostre pare estava molt malament. Tots
els fills residim a Girona, excepte un germa meu que viu a Barcelona. Varem quedar trobar-nos
alentrada de I'Hospital i dirigir-nos a la UCI tots plegats. Quan varem arribar a la UCI, una
infermera ens va donar les bates verdes per poder entrar i, quan varem arribar a 'habitacié on
estava el meu pare, varem veure que ja estava mort. Ningu ens ho havia dit i nosaltres varem
quedar molt parats. He pensat molt en aquest moment i sempre he pensat que quan ens varen
telefonar a la nit, el meu pare ja havia mort. Bé, penso que no es pot dir per telefon que el teu
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pare ha mort. Aix¢ ja ho entenc, perd quan varem arribar a la UCI, el metge ens tenia que haver
rebut i dir-nos, almenys, el vostre pare ha mort aquesta nit, o mentre venieu ha mort. No sé,
alguna cosa. Penso que la infermera que ens va rebre pensava que ja ho sabiem que el pare es-
tava mort, perqueé ni ella ens va dir res, només ens va fer passar a I'habitacio i es va oferir per si
necessitavem alguna cosa. (...) Al cap d’'una estona que estavem a 'habitaci6, va venir un metge
a dir-nos que havia patit una aturada cardiaca i no es va poder fer res. Penso que si el meu pare
d’hagués mort durant el mati, i no a la matinada, com va ser, penso que hauria anat diferent. Se-
gurament el metge hauria parlat amb nosaltres abans de veure el nostre pare mort. Ja hauriem
estat més preparats. Perd penso que no van personalitzar la nostra situacio, perqué ens van
deixar sols sense cap explicacié. Es una cosa que impacta i que porto a dintre..”

“Cuando la ingresaron que la trajo la ambulancia, lo primero que hicieron, porque nosotros
alas 8h de la manana estuvimos con la doctora [datenci6 primaria], y la doctora ya la mandé
aqui. Y llegamos alrededor de las 8.15h. La metieron en una camilla, y eso es lo que a mi me
sabe mal. La metieron alli en el pasillo [a Urgencies], alli, hasta que les dio la gana. Yo hasta las
6h de la tarde, sentado fuera, sin saber. Ni me informaron para nada. No te informaban nada.
Nada mas que iba y me dejaban entrar un minuto, y ya me estaban sacando. Nada mas para
decirle: ;Estds bien?” ‘Uy, estoy hecha polvo. Y anda, venga, para fuera porque aqui no puede
haber nadie en el pasillo. Eso ya te digo, dos o tres veces, y... no te dejaban. Hasta las 6h de la
tarde alld aguantando. Y entonces nos dieron habitacién. La subieron para arriba”

“El metge li va dir al meu pare: ‘Hostia Miquel estas molt groc!, cal que et portem a Urgencies,
aixo s’ha de fer mirar’ El mateix dia, cap la 1h de la matinada, I'ingressen, després destar des de
les 11h del mati a 'Hospital. El van deixar en alla a Urgeéncies, fins que van tenir habitacio..”

“Yo que sé, de que se podia haber hecho algo... Yo que sé... No sé, en ese momento vienen
doctores y ves que hacen algo [és el que hauria volgut], porque claro, jsiempre enfermeras; Y
claro, lo dejaban solo alli, con nosotros. No vino nadie [cap doctor] en ese momento.”

“Me ha quedado la cosa de pensar si igual podia haber ido a otro lado yo. (...) Yo he pensado
que si igual yo hubiera ido a otra parte, a lo mejor mi mujer estarfa hoy conmigo. Pienso, no
lo sé. (...) Bueno, lo que ella dijo es si vemos que la cosa no adelanta, pues podriamos ir a otro
lado, a Navarra, a un sitio de estos que dicen que estd la tecnologia un poco mas adelantada.
Pero, claro, tampoco pensamos que esto iba a ir tan mal. Sinceramente, no pensé que la cosa
iba a ir asi. Si lo sé des del principio, damos la vuelta al mundo, si hace falta. Pero vamos, nos
decian que aqui en el Trueta es de los primeros en estas cosas de oncologia. Te animaban por
un lado.

“El meu pare amb bolquers... El tracte era dolent. Ell suava, suava, i no el volien canviar. Va
venir una doctora de medecina que va dir que li posarien bolquers perqué ella ho receptava. I
no r’hi varem posar, i aquella doctora no va tornar mai més. El tracte amb ella va ser horrible.
Al final li varen posar un col-lector”

Quan ens varen dir que havia mort, ens varen dir [personal d’infermeria] que no féssim
escandalera perqué hi havia altres malalts”
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163. “Hi ha una falta de sensibilitat cap el proxim per part de tothom en aquest pais! Sén personal
que tracten amb la salut de les persones... Un s’ha de protegir, pero s’ha de tenir especial sensi-
bilitat. Caldrien termes intermitjos.”

164. “Va passar en cap de setmana, que va patir molt més. Un cap de setmana es va orinar al llit i em
vaig penedir d’haver-ho fet. En canviar-lo, el van fer patir! Jo ja ho entenc, per ells es feina..”

165. “I que la gent pugui tenir més d’intimitat aniria bé. El sol fet d'anar al servei... Millor poder-ho
fer sense estranys. No hi havia llits, no els podien posar sols. Els que tenfem al costat eren bona
gent, pero era un malalt que tenia nou fills i el moment que els vaig necessitar ni em sentien.
Jo els cridava i no em sentien. No només per nosaltres, sind també pel malalt. I si pateix l'altre
també pateix. El meu pare em va dir: ‘Ai el que mespera...!”

166. “Ingresamos en la 4* B, no estuvimos muy bien. Al lado havia una chica joven, bajaban los
oncoélogos. Una semana al lado de una chica que veia como estaba muriendo [la seva mare]. La
cambiaron al ultimo dia. Le dieron el alta a la chica y ella se muri6 a las 3h”

167. “Dicen que hay unos psicologos para estas cosas, ;n0? Y a mi no me ha llamado nadie, ni me
han dicho nada, para que lo vieran a él un psicélogo. (...) Para que hablen con él, como ya a los
ultimos dias que estaba un poquito deprimido, que hablen con él y...”

168. R: “primer varem venir a urgeéncies i després varem ingressar a la planta, si senyora si, a cirur-
gia general, després va anar empitjorant i la varen baixar a baix. (...) P: Pero la varen tornar a
operar o no? Sap si la varen operar? R: Si, la varen operar i va estar alla fins que la varen passar
ala UCL (...) tot és la voluntat dels metges [la voluntat de voler operar] sempre ens donaven
molts danims perd quan no hi ha res a fer..”

169. “Només puc dir que molt bon tracte... La varen posar a Hospital de dia, no ens podem
queixar de res”

170. “Va morir en pau i sense dolor”

171. “Ens varen informar molt bé, no tinc cap queixa de res, ans el contrari”

172. “La familia varem poder estar sempre amb ell. No el varem deixar sol mai..... En tot cas i sense
gaires anims de criticar, hem de comentar que el pacient del costat havia mort uns dies abans i
que després varem tenir dacompanyant una persona més jove......Aquesta va haver de viure la
mort del meu marit. El meu fill i jo som conscients que en aquests moments de crisi no es pot
demanar més..... Encara gracies”

173. “Fem una bona valoracié de la intimitat, poder acompanyar el familiar”

174. “No varem estar prou ben informats. (...) falta d’'informaci6 al Servei d'urgencies”
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175. “A Urgencies, vam haver desperar moltes hores”

176. “Al Servei d’urgeéncies una doctora ens va dir que havien tardat massa a portar-la. També ens
varen dir que la portéssim a la privada”

177. “varen dir qué farem de donar-li més medicacio si no li serveix de res.... (...) Varem “lluchar”
fins el final... Em va ajudar veure que estaven per ell i que no es va poder fer res més... El doctor
que li posava la quimio estava de vacances i comengava a treballar aquell dia i els altres metges
li van dir que el meu marit estava ingressat.... I aquest va dir que com era que estant ingressat a
I ICO no el van baixar a Intensius.... I jo li vaig dir que no el van baixar a intensius perque ell es
preguntaria perque li portaven.... és que ja estava molt greu...”

178. “Si, perque, és clar, amb la X ho vam passar molt malament, saps? Dos dies abans va ser, o aixi.

I vam passar un rato també, tremendo, dur, eh? (...) Va ser molt desagradable. I per la familia
mateixa... has de tenir intimitat.”
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12.4 Dades dels cuidadors principals

DADES GENERALS DEL CUIDADOR PRINCIPAL

Edat Estudis
(202 30): 8,77% Primaris: 40,36%
(31 a 40): 7,02% Secundaris: 26,32%
(41 a 50): 21,05% Formaci6 professional: 15,78%
(51 a 60): 26,32% Diplomatura: 12,28%
(61 a70): 12,28% Llicenciatura: 5,26%

(71 2 80): 24,56%

Situacio laboral

Sexe
Treballa: 43,86%
Dones: 75.44% Jornada sencera: 88%
Homes: 24.56% Mitja jornada: 12%

No treballa: 8,77%
Mestressa de casa: 36,84%

Pensionista: 10,53%
Relacid de parentiu
Ha deixat de treballar o ha reduit
la jornada laboral per tenir cura

. . 0,
Conjuge o parella: 43,85% del pacient: 41,37%

Fill/a: 47,36%
Germa: 5,27%
Gendre/nora: 1,76%
Nebots: 1,76%
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DADES RELACIONADES AMB LA CURA DEL PACIENT

Periode en queé ha tingut
cura del pacient

Dies: 3,50%

Mesos (d’'un a 10 mesos): 22,80%
Més d’un any: 61,40%

N/C: 12,30%

Autonomia de la
persona atesa

Depenent: 21,05%
Semi-valid: 21,05%
Valid/ o amb supervisié: 57,90%

Temps destinat a tenir
cura del pacient

D’1h a 4h/dia: 8,77%
8h/dia: 3,51%
12h/dia: 3,51%

24h: 38,59%

N/C: 45,62%

Dades de convivéncia
cuidador/pacient

Mateix domicili: 64,91%
Mateix edifici: 10,52%
Mateix municipi: 17,55%
Diferents municipis: 7,02%

Suport o ajuda en la cura del pacient

Disposen de recurs public: 17,54%
Tipus de recurs® = PADES: 1 pacient

SAD (2h/dia): 1 pacient

Ajudes tecniques (cadira de rodes, bolquers,
caminadors): 2 pacients

Ajut econdmic dependéncia: 5 pacients
Teleassisténcia: 2 pacients

ADOM: 1 pacient

Disposen de recurs privat: 17,54%
Tipus de recurs*: | SAD: 8 pacients

Teleassisténcia: 2 pacients
Servei domestic: 2 pacients

No disposen de recursos: 64,9%

12. Annexos

* Cal tenir en compte que un pacient pot disposar de més d’un recurs, com per exemple: ajuda economica + teleassisténcia.
* Cal tenir en compte que un pacient pot disposar de més d’un recurs, com per exemple: SAD + servei domeéstic.
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Han tramitat la dependencia

Si: 17,54%
No: 82,46%

Han contactat amb alguna associacio de malalts?

Si: 7,02% Quina?: ELA, Oncolliga
No: 92,98%
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