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No hay lugar en la Tierra donde la muerte no pueda encontrarnos, por
mucho que volvamos constantemente la cabeza en todas direcciones como
si nos halldramos en una tierra extrafia y sospechosa. Si hubiese alguna
manera de resguardarse de los golpes de la muerte, no soy yo aquel que no
lo haria. Pero es una locura pensar que se pueda conseguir eso.

Los hombres vienen y van, trotan y danzan, y de la muerte ni una
palabra. Todo muy bien. Sin embargo, cuando llega la muerte, a ellos, sus
esposas, sus hijos, sus amigos, y los sorprende desprevenidos, jqué tor-
mentas de pasién no los abruman entonces, qué llantos, qué furor, qué
desesperacion!

Para empezar a privar a la muerte de su mayor ventaja sobre noso-
tros, adoptemos una actitud del todo opuesta a la comtn; privemos a la
muerte de su extrafieza, frecuentémosla, acostumbrémonos a ella; no ten-
gamos nada mas presente en nuestros pensamientos que la muerte. No sa-
bemos dénde nos espera la muerte: asi pues, esperémosla en todas partes.
Practicar la muerte es practicar la libertad. El hombre que ha aprendido a
morir ha desaprendido a ser esclavo.

Michel de Montaigne
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Resum

Aquesta tesi és una investigacié qualitativa que busca descriure i identi-
ficar les vivencies i percepcions dels professionals d'infermeria respecte
a les cures que ofereixen a les families que viuen una situacié de mort en
un servei d'urgencies, aixi com les vivéncies, percepcions i sentiments
d’aquestes families respecte a 1’atencié rebuda durant aquest procés as-
sistencial.

S’hi segueixen els procediments de la teoria fonamentada, en que
les preguntes d’investigacié s’aborden des de l'analisi de la veu dels
professionals: les infermeres que treballen en un servei d'urgencies d"un
hospital d’aguts, com cuiden les families, especificament les que passen
per una situaci6 relacionada amb un procés de mort?; se senten prepa-
rades emocionalment per cuidar aquestes families en un espai curt de
temps? D’altra banda, es déna resposta des de I'analisi de les paraules
expressades per les mateixes families a les preguntes d’investigaci6: que
necessiten aquestes families que experimenten situacions de mort al ser-
vei d’urgencies?; se senten cuidades pels professionals que les atenen?

Els eixos emergents (el poder de la informaci6é/comunicacié, 1'en-
judiciament del professional en les dimensions del cuidatge, la humanit-
zaci6 de la mort a urgencies i I'acompanyament emocional en el procés
del dol) recullen els significats, les actituds i els valors de les informants
quan viuen aquestes situacions de pérdua. Les seves vivéncies sén tni-
ques, individuals, i condueixen a reflexions personals i/ o professionals,
amb la necessitat comuna de voler millorar el benestar de salut de les
infermeres i les families.

L'aplicacié del model teoric de K. Swanson donara significat a la
realitat viscuda per les infermeres en aquestes situacions, i permetra mi-
llorar les cures en la practica clinica, aixi com les competéncies basiques
d’infermeria, enriquint I'aspecte humanistic de la professi6. L'aplicacié
d’aquest model donara sentit a ’atenci6 a la famdlia, i sera molt atil per
a ella i també per a la gestié6 emocional i el benestar de la mateixa infer-
mera.
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Abstract

The thesis is a qualitative research which describes and identifies the
nursing professionals’ experiences and perceptions about the cures
offered to the families who live a dying situation in the emergency
department, as well as the families’ experiences, perceptions and
feelings about the received support during the treatment process.

It follows the Grounded Theory procedures, within the research
questions: «how do nurses that work in Emergencies department, take
care of the families, specifically these ones who are experiencing a
similar situation of dying process?»; «<Do they feel emotionally prepared
to take care of the families in a short-term?», will be answered by the
professionals’ voice. In the other hand, the research questions: «<what do
the families need in a dying situation in the Emergencies department?;
Do they feel enough supported by the professionals who are with
them?» will be answered by the families” words.

The emergent axles: the communication/information powers, the
professional prosecution for the dimensions of the care, the humanization
of the death in the Emergencies department and the emotional support
in the mourning process, contain the informants” meanings, behaviours
and values, when they live a dying situation. Their vital experiences are
unique, individuals, and cause personal and/ or professional reflections,
which show a common necessity: to improve the well health of nurses
and families.

The application of the K. Swanson’s theorist model gives meaning
to therealty lived by nurses in these situations, and lets them improve the
cures of the clinics practice, as well as the nursery basics competencies,
enriching the humanistic component of the profession. The application
gives sense to the families” attention, which is very useful for them, for
the emotional management and also for the nurse well-being.
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Introduccid

La professi6 d’infermeria, segons assenyala el Consell Internacional
d’Infermeria (CIE):

Abarca los cuidados, auténomos y en colaboracién, que se prestan a
las personas de todas las edades, familias, grupos y comunidades, enfermos
o0 sanos, en todos los contextos, e incluye la promocién de la salud, la
prevencion de la enfermedad, y los cuidados de los enfermos, discapa-
citados, y personas moribundas. Funciones esenciales de la enfermeria
son la defensa, el fomento de un entorno seguro, la investigacion, la
participacién en la politica de salud y en la gestién de los pacientes y
los sistemas de salud, y la formacién (CIE, 2015).

Tot i que els coneixements adquirits a la universitat reflecteixen un
model orientat a la integritat i a 'holisme, les cures d’infermeria en la
practica clinica segueixen estant marcades per un model biomédic cen-
trat en la curaci6, fet que fragmenta la persona i en devalua la condicié
emocional i el context social, econdmic i espiritual al qual pertany. En
aquest sentit, i tal com exposa Pereira (2012), I'enfocament actual de la
infermeria ha d’anar dirigit a canviar aquest concepte de curar pel de
cuidar, fent-ho d’una manera afectiva, més humana, valorant la comple-
xitat dels sentiments que acompanyen els desordres fisics i emocionals
de l'usuari dels serveis de la salut.

Sens dubte, resulta impensable excloure la familia de la praxi assis-
tencial del professional de la salut. De fet, la Societat Espanyola d’Infer-
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meria d"Urgencies i Emergencies —SEEUE — (2002), enumera una llista
de competencies', algunes de les quals tenen relacié amb la prestacié de
cures a la familia:

e Recollir i analitzar les dades de salut o malaltia de la persona,
familia o comunitat, de manera continua i sistematica, d’acord
amb el marc conceptual d’infermeria adoptat per a la presta-
ci6 de cures en I'ambit d’urgencies i emergencies i amb el co-
neixement cientific, la concepcié de les cures d’infermeria, els
components de la situaci6 i la percepcié del pacient i del seu
ecosistema.

* Prestar atenci6 integral a la persona per resoldre individual-
ment o com a membre d'un equip multidisciplinari els proble-
mes de salut que I'afecten en qualsevol etapa de la vida amb
criteris d’eficiéncia i qualitat.

e Establir una relaci6 terapéeutica efica¢ amb els usuaris per fa-
cilitar-los afrontar adequadament les situacions que pateixen.

També Juvé et alii (2007) exposen en el seu estudi les competencies

assistencials del professional d’infermeria en I’ambit hospitalari, identi-
ficant sis dominis competencials: cuidar, valorar, diagnosticar i abordar
situacions cliniques canviants; ajudar al malalt a complir el tractament;
contribuir a garantir la seguretat i el procés assistencial; treballar en
equip i adaptar-se a I'entorn canviant, i facilitar el procés d’adaptaci6 i
afrontament. Centrant I'atencié en aquest altim punt, I'analisi d’aquesta
competencia explica conceptes tals com I'acceptacié del rol, el manteni-
ment o la recuperaci6 de 'autoestima, la influencia dels valors i creences
en el procés, I'ts adequat de xarxes de suport, la intervencié/monitorit-
zaci6 en el procés del dol, I'avaluacié de 'adaptacié de les dinamiques
familiars, el domini de les tecniques de comunicaci6 i la intel ligencia
emocional, la capacitat de transmetre esperanca sense crear falses ex-
pectatives, la gestié de la incertesa i els coneixements i habilitats per
cuidar transculturalment.

Aixi mateix, 'atenci6 a la familia durant el procés d’hospitalitzacié

requereix, per part de la infermera, una implicacié professional que en-

1 Segons la Societat Espanyola d'Infermeria d'Urgencies i Emergencies, la competencia
professional es configura amb tres elements: coneixements, actituds i habilitats.
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globi les necessitats psicoemocionals, les relacions interpersonals, "afec-
te, el confort, 1'escolta i totes les accions que proporcionen benestar al
pacient (Silva & Pereira, 2015).

Aquest cuidatge presenta unes caracteristiques diferents quan es
presta en un entorn de critics, especificament d"urgencies, on els profes-
sionals han d’atendre situacions simultanies d’urgencia.

El Defensor del Poble (2015) cita a " Organitzacié Mundial de la
Salut (OMS), que defineix urgencia com:

Aquella aparici6 fortuita en qualsevol lloc o activitat d'un problema,
de causa diversa i gravetat variable que genera la consciencia d’una
necessitat imminent d’atencié per part de la persona que la pateix o
de la seva familia. També s’ha de considerar urgencia la patologia qual
evolucio és lenta i no necessariament mortal, perd que ha de ser atesa
en un periode maxim de sis hores, per a evitar complicacions majors.

En aquest sentit, el servei d’urgencies és un entorn on la demanda i
la pressi6 assistencial dificulten sovint als professionals oferir una bona
qualitat assistencial. Es un servei al qual acudeixen persones, tal com
indica la definici6, que requereixen atencié imminent, on I’objectiu que
té el professional és salvar la vida, i, per tant, la mort no és un final que
s’assumeix com a fet natural, sin6 que esta considerada un fracas en la
seva atencié professional.

En relaci6 amb el que hem exposat anteriorment, el professional de
la salut experimenta i viu les situacions de mort d’'una manera indivi-
dualitzada, personal, amb més o menys implicacié a I'hora d’atendre i
cuidar la familia en dol, i afronta també de diferent manera les emocions
que emanen de les vivencies personals viscudes.

Si ens centrem en I’ambit d’aquest estudi, I'any 2015 es van atendre
85.702 persones a urgencies (incloent adults i poblacié pediatrica), de
les quals un 0,12% van morir al servei. Les grafiques segiients mostren
el nombre d"urgeéncies ateses i el percentatge de morts durant els altims
cinc anys:
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Taula 1. Evolutiu anual urgéncies ateses. Taula 2. Evolutiu anual %
defuncions a urgencies.

0,20% -

0,15% -

0,10% - _0,10%

0,05% -

2011 2012 2013 2014 2015 0,00%

201 2012 2013 2014 2015

Font: BO corporatiu. Direcci6é de Sistemes d’Informacié. Institut Catala de la Salut.

Sén diversos els estudis que mostren les respostes emocionals que
una determinada mort produeix en el professional (Pascual, 2011; Cas-
tanedo, Suarez & Vivar, 2010; Souza, et alii, 2013), que identifiquen la
preocupacié d’aquest per l'atencié a la familia del pacient en situacié
terminal (Cumplido & Molina, 2012), o que exposen la sobrecarrega del
cuidador i la necessitat de suport domiciliari (Moreira & Turrini, 2011).

També el benestar de la familia que viu una situacié de perdua,
sens dubte, estara condicionat per la incertesa del diagnostic i pronostic
de la malaltia, la qualitat de I’atencié rebuda i percebuda i la situaci6 es-
pecifica i personal viscuda al servei d’urgencies, sobretot quan es parla
de families que estan vivint un procés de mort, de manera conscient, a
vegades inclus desitjada, a causa d'una mort esperada, o sense haver-ho
pensat ni imaginat, ni tan sols assimilat, a causa d’una mort inesperada.

Aquests son alguns dels exemples que mostren i demostren la im-
portancia de I'aproximacié de les infermeres a les necessitats de la fami-
lia i que identifico com a punt de partida en I'elaboracié d’aquesta tesi
doctoral.

Considero oportti en aquest moment fer referéncia a la meva tra-
jectoria professional, que sens dubte ha desenvolupat en mi I'interés i la
il lusi6 per conéixer nous camps dins de la meva professio i afegir, al rol
assistencial al qual em dedico des de fa vint-i set anys, el d'investigado-
ra, amb la certesa que permetra millorar la meva qualitat assistencial i
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amb 'esperanca que beneficiara altres professionals i usuaris de la salut
en I’ambit i context de I'estudi.

Durant dos tergos de la meva vida laboral he dut a terme la praxi en
unitats d"hospitalitzacié amb diferents especialitats (traumatologia, re-
habilitaci6, maxil lofacial), on he ates diverses persones amb patologies
de diferent complexitat i gravetat, tals com politraumatismes, cancers,
estats vegetatius, lesions medul lars, i on el dia a dia era una acumula-
cié constant d’experieéncies de superaci6, esforg, motivacié i també de
pena. He anat experimentant les primeres perdues de pacients amb els
quals l'atenci6 diaria havia propiciat una relacié afectiva, en un vincle
establert durant el procés de cuidar. Aquesta relaci6 era a tres bandes,
també la familia en formava part: jo la implicava en les cures del paci-
entiaquesta m’ajudava sovint a prendre decisions professionals davant
de determinades circumstancies, em comunicava |’estat emocional de la
persona malalta, em feia particip de les seves preocupacions i alegries.
En definitiva, ens ajudavem a cuidar i a cuidar-nos.

L'altim ter¢ I'he dedicat a treballar a urgencies, servei on la rapi-
desa en l'actuacio, el domini de les tecniques i tecnologies més especifi-
ques, "ull clinic per detectar situacions de risc, sén elements essencials
per garantir una bona atencié assistencial i aconseguir que el pacient
s’estabilitzi. Tot aix0 ha enriquit la meva practica, perdé també ha empo-
brit la meva esséncia professional, ja que he trobat a faltar una relacié
amb la familia, especialment en situacions impregnades de gran vulne-
rabilitat i fragilitat que requereixen un abordatge més emocional.

Aquestes reflexions personals fetes fora i dintre de I'ambit hospi-
talari m’han encaminat a formular les preguntes d’investigacié i dur
a terme un estudi sobre la realitat que envolta les persones involucra-
des durant el procés de mort en un servei d’'urgeéncies. Interrogants que
busco respondre i que seran la guia durant tota la investigacié. D’una
banda, amb la finalitat de coneixer la realitat experimentada pels pro-
fessionals d’infermeria: volem saber si aquests cuiden la familia, com
ho fan, quan i per queé. D’altra banda, com a investigadora, crec que és
important conéixer aquestes situacions des de l'altra perspectiva, des de
les vivencies de la familia, fet que permetra apropar-nos a la seva reali-
tat com a receptora de les cures d’infermeria.
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En definitiva, aquest estudi busca descriure la realitat tal com la
perceben i viuen les infermeres i les families en dol, utilitzant la investi-
gaci6 qualitativa com a metodologia que, tal com apunta Blumer (1969),
ens permet construir el coneixement a partir de romandre proxims al
moén empiric i apropar-nos a la realitat que volem investigar submer-
gint-nos en els simbols, en els valors, en els significats de les actituds, les
accions socials i els discursos de les informants.

En aquesta linia de pensament, s’escull com a metodologia d'in-
vestigaci6 la teoria fonamentada (TF), ja que, tal com apunta Charmaz
(2009), permet contextualitzar el fet de cuidar i proporciona comprensi-
ons alternatives a les vigents sobre experiéncies, processos i fenomens
de naturalesa humana, alhora que permet trobar versions alternatives a
les que ocorren en la practica assistencial, en les quals I'investigador es
basa quan tracta d’explicar «l'altra realitat». Es a dir, coneixer la realitat
des del punt de vista de I’altre per millorar la qualitat assistencial d"una
manera sensible i adequada als problemes i necessitats que defineixen
els mateixos protagonistes, en aquest cas infermeres i famdlies.

La tesi doctoral s’estructura en deu capitols per tal de facilitar la
comprensio del tema d’estudi:

El primer capitol fa referencia al marc conceptual, en el qual el
lector coneixera les caracteristiques i situacié de les unitats d'urgencies
hospitalaries, especificament a Catalunya, aixi com les peculiaritats de
I'assisténcia sanitaria urgent. També es defineix i descriu el concepte de
cuidar des d’un enfocament humanitari, s'identifica I'impacte que una
malaltia o situaci6 critica té en la familia i s'introdueix la importancia
d’incloure la familia que esta passant per un procés de mort a urgencies
dins de I’objectiu i atenci6 assistencial dels professionals amb la identifi-
caci6 dels protocols d’atenci¢ als familiars en situacions de péerdua exis-
tents en els hospitals ptblics de Catalunya. En aquest mateix capitol es
defineix el concepte de dol i se’'n descriuen I'evoluci6 i processos des de
la perspectiva d’Elisabeth Kiibler i del Dr. Tizon. Finalment s’exposa el
marc tedric d’infermeria, centrat en I'aplicaci6 de les teories de Swanson
i Watson a la practica infermera, per ajudar-nos a entendre les conductes
i processos que caracteritzen 'atencié d’infermeria i que les persones
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perceben com a cures, i a destacar el que esperen les families en dol? dels
professionals que les atenen.

El segon i tercer capitols corresponen a la justificacié de I'estudi i
objectius, respectivament.

El quart capitol esta dedicat als aspectes metodologics de I'estudi.
En aquest capitol es fa referencia a la pregunta d’investigacio, el disseny,
els criteris de rigor de la metodologia qualitativa, la seleccié de la mos-
tra, les caracteristiques de les informants®, les tecniques utilitzades per
a la recol leccié de les dades, els aspectes étics i les limitacions metodo-
logiques, entre d’altres.

En el cinqué capitol es presenten els resultats de la cerca bibliogra-
fica referent al tema de l'estudi, I'acompanyament a la familia en dol a
urgencies.

Iniciant el sisé capitol s’identifiquen les caracteristiques d’atencio i
la manera de cuidar la familia a urgencies des de la perspectiva del pro-
fessional d’infermeria. A continuacid, s’exposen els resultats i discussié
de l'estudi, englobats en quatre categories: el poder de la informaci6/
comunicacié, «I’enjudiciament» professional en les dimensions del cui-
datge, la humanitzacié de la mort a urgencies i I'acompanyament emo-
cional en el procés de dol. Posteriorment es realitza una analisi de les
cures que ofereixen les infermeres d’un hospital d’aguts de Tarragona
a les families que viuen un procés de mort a urgencies, des de la teoria
dels cuidatges de Swanson.

En el sete capitol es presenten les conclusions de I'estudi.

En el vuite capitol s’exposen les futures linies d'investigacio i les
implicacions que se’'n deriven per la practica assistencial.

En el nove capitol es presenta la difusié dels resultats d’aquesta
tesi en diferents congressos.

Per altim, en el dese capitol es recull la bibliografia consultada, re-
ferenciada seguint les normes de I’ American Psychological Association
—APA — (2015).

2 Durant 'elaboraci6 de la tesi s'utilitza indistintament el concepte dol per anomenar el
procés que realitza una persona a conseqiiéncia de la perdua d’un ésser al qual estava vin-
culada, aixi com al dolor emocional que presenta una persona en el moment agut d’aques-
ta perdua.

3 La majoria de les persones entrevistades, tant infermeres com familiars, van ser dones, i
és per aix0 que s'utilitza el génere femeni a I'hora d’identificar les informants.
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I. Marc teoric

En aquest capitol es descriuen conceptes essencials per a la investigacié
i es conceptualitzen nocions respecte a les urgencies, cures d'infermeria,
familia i dol, utilitzant les teories de Swanson i Watson com a marcs
de referencia, per ajudar i donar suport a la persona que acudeix a un
servei d’urgencies, i especificament a les infermeres i families que estan
involucrades en el procés de morir o d’acompanyar la mort.

1.1 La unitat d"urgéncies hospitalaria
1.1.1 Conceptes i situacio de les urgencies hospitalaries

El Servei Catala de la Salut (CatSalut) garanteix el dret a la proteccié
de la salut a través dels serveis i les prestacions sanitaries pabliques
sota criteris d’equitat, qualitat i eficiencia. El sistema sanitari pablic es-
tableix diferents recursos i circuits per tal de donar resposta a la deman-
da d’atenci6é immediata de la ciutadania. Aquesta demanda es concreta
en diferents situacions que requereixen respostes assistencials diferents
(des de situacions amb risc vital per a la persona afectada fins a deman-
des d’urgencies lleus).

Segons 1'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS), urgéncia es defi-
neix com «l’aparicio fortuita (imprevista o inesperada), en qualsevol lloc
o activitat, d'un problema de salut de causa diversa i gravetat variable
que genera la consciéncia d"una necessitat imminent d’atencié per part
de la persona que la pateix o de la seva familia». L' Associacié6 Meédica
Americana (AMA) exposa que urgencia és «tota aquella condicié que,
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segons el pacient, familia o qualsevol persona que assumeix la respon-
sabilitat de la demanda, requereix una assisténcia immediata». D’altra
banda, emergencia és «una situaci6 urgent que posa en perill immediat
la vida del pacient o la funcié d’algun organ».

De manera general, el pacient i/o familia pot acudir a 'hospital
amb vehicle propi o amb ambulancia convencional o medicalitzada, de-
penent del seu estat de salut i del criteri professional.

A Catalunya, els hospitals de la xarxa sanitaria d’ts public i els
centres d’atencié primaria disposen de bases assistencials del Serveis
d’Emergencies Mediques (SEM) per tota la geografia catalana, amb la
finalitat de reduir al maxim la distancia entre el lloc de I'incident i el
vehicle amb I'equip assistencial que ha d’atendre la urgencia o emergen-
cia sanitaria. Aquests serveis reben i gestionen la demanda d’assistencia
durant les 24 hores del dia, demanda que inclou activitats informatives,
consulta sanitaria, atencié domiciliaria urgent, atencié primaria, suport
vital basic i suport vital avancat, ja sigui aeri o terrestre.

Per altra banda, la unitat d'urgencies hospitalaria (UUH) es defi-
neix com una organitzacié de professionals sanitaris que ofereix assis-
tencia multidisciplinaria, ubicada en una area especifica de 1"hospital,
amb uns requisits funcionals, estructurals i organitzatius que garantei-
xen condicions de seguretat, qualitat i eficiéncia per atendre la urgencia
i 'emergencia. Es configura com una unitat intermedia que presta assis-
tencia medica i cures d’infermeria fins a I'estabilitzacié del quadre clinic
als pacients que finalment sén ingressats a I’hospital, i com un servei fi-
nal per a aquells que han acudit a la unitat i sén finalment donats d’alta.

Segons el Ministeri de Sanitat, Politica Social i Igualtat (MSSSI),
I'any 2013 es van atendre als hospitals espanyols 26.297.730 urgencies
(el 78,02% de les quals als hospitals publics), amb una freqtientacié de
les urgencies hospitalaries de 564 urgencies per cada 1.000 habitants i
amb un percentatge d'ingressos del 10,46%. Els pacients atesos als hos-
pitals de Catalunya van ser 4.439.893, dels quals un 81,39% als hospitals
publics. La freqiientaci6é va ser de 597 urgencies per cada 1.000 habi-
tants, amb un percentatge d’ingressos del 9,38%.

La UUH es relaciona amb altres hospitals, dels quals rep o als quals
remet altres pacients segons el nivell de capacitat de resoluci6; amb els
centres d’atenci6é primaria, i amb serveis d'urgencies i emergencies ex-
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trahospitalaries. Ha de formar part d'un sistema d’atencié integral a
la urgeéncia com un conjunt d’unitats funcionals/recursos de diversos
nivells assistencials que actuen en un determinat espai geografic i de-
senvolupen activitats organitzades i seqiiencials d"un procés coordinat
per aconseguir disminuir les seqtieles i reduir la mortalitat d’un conjunt
determinat de processos.

La principal comesa dels serveis hospitalaris d'urgencia és la re-
cepcid, activacié del recurs assistencial apropiat, estabilitzacié, diag-
nostic, tractament, resolucié i transferencia dels pacients a la institucié
sanitaria més idonia.

El procés d’atenci6 del pacient a la UHH queda explicat en el se-
gilient organigrama (grafic 1).

Grafic 1. Procés d’atenci6 al pacient a les UUH.
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Font: Ministeri de Sanitat i Politica Social (2010).
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En atenci6 al que hem exposat anteriorment, la familia d"una per-
sona en situaci6 critica o de mort es pot trobar en dos escenaris:

1.

La persona ha mort en situacié extrahospitalaria. En aquest cas
son les forces d’ordre public, els Mossos d’Esquadra i a vega-
des la Guardia Urbana, qui informen la familia del succés.

La persona ha arribat a un centre hospitalari. Especificament
enl’ambit d’aquest estudi, és el metge responsable qui informa
telefonicament la familia de I'estat critic del malalt. Crec opor-
ta esmentar que la comunicacié d’una mort es realitza presen-
cialment, mai per via telefonica. Si no hi ha dades de contacte
de la familia (telefon), és 'administrativa qui s’encarrega de
trobar-les i a vegades és ella qui avisa i comunica que el paci-
ent és a urgencies, sense donar cap tipus d’informaci6 referent
a l'estat de salut d’aquest.

Per altra banda, els professionals reben aquestes families, i la re-
lacié que hi tenen, en el primer moment, esta determinada també per
diferents situacions:

1.

La infermera coneix la familia perque és la cuidadora princi-
pal d’un pacient cronic reincident al servei per reaguditzaci6 o
deteriorament de la seva patologia. En aquest cas, abans de la
situaci6 actual de péerdua, existeix una relaci6 entre infermera
i familia deguda a les atencions assistencials rebudes anterior-
ment.

La infermera no coneix la familia perque es tracta d’una situa-
ci6 critica aguda sense antecedents d’assisténcia préevia.

1.1.2 Mapa fisic dels serveis d'urgencies de Catalunya

Miré et alii (2014) van realitzar un estudi I'any 2012 amb I'objectiu de
descriure les caracteristiques fisiques dels serveis d’urgencies hospita-
laris (SUH) de Catalunya i la relacié d’aquestes amb les diferents carac-
teristiques del SUH i de I'hospital. Hi van participar 79 hospitals, tant
publics —Xarxa Hospitalaria d"Utilitzacié Pablica (XHUP), Institut Ca-
tala de la Salut (ICS)— com hospitals en regim laboral de funcionariat
transferits de I’antic Institut Nacional de la Salut (INSALUD) o hospitals
concertats de titularitat diversa, essencialment publica. Els resultats ex-
posats en aquest estudi permeten coneixer la realitat d’aquests serveis.
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E159,5% disposen d'una area d’observacié (AO). E1 35% tenen uni-
tat de curta estada en I'hospital: en el 68% hi treballen urgentolegs, en
el 46% aquests son els tnics facultatius especialistes i el 61% depenen
jerarquicament del SUH. Un 34,2% incrementa I'activitat per motius de
temporalitat turistica. D’aquests, només el 37% augmenta el personal i
el 18,5% l'estructura coincidint amb aquests increments. Els index de
defuncions, altes sense atencié medica i reconsultes al cap de 72 ho-
res sén del 0,05% (0,00-0,13), I'1,1% (0,3-2,5) i el 4,5% (3,5-5,6), respec-
tivament. El 77,2% col loquen identificacions als malalts i el 20,3%, als
acompanyants. El 84,8% permet I'acompanyament permanent a 1'area
de primera assistencia (APA)iel 59,5% al’AO. Un 36,7% de SUH no te-
nen cap tipus de vigilancia. La superficie dedicada a l’activitat assisten-
cial és de 364 m? (230-1200), amb 13 boxs (7-26) en APA (2 per a pacients
critics) i 8 (4-13) en AO. Aquests espais es van qualificar d’insuficients
en quasi la meitat de SUH (més freqiient en hospitals ptblics que pri-
vats) i la qualitat va considerar-se deficient en un 20%. La disponibilitat
de proves complementaries depéen del tipus de SUH i de I'hospital. El
44,3% iel 13,7% tenen la radiologia convencional i I'escaner, respectiva-
ment, en el mateix SUH. La informatitzaci6 de la informacio assistencial
és superior al 90% (amb les excepcions de I'ECG digitalitzat, 48,8%, i la
recepta electronica, 25,5%). E1 74,7% de SUH disposen dels temps assis-
tencials, perd només un 10% els mostra als usuaris.

A titol il lustratiu, indicarem que els SUH es caracteritzen per una
gran demanda assistencial, fet que constitueix un important problema
per al Sistema Nacional de Salut, amb implicacions organitzatives, aug-
ment de costos i repercussions en la qualitat assistencial degudes a la
saturaci6 dels serveis, i amb una disminucié dels recursos per a pacients
amb situacié de risc vital i dificultats en 'atencié a les malalties greus
(MsssI).

No podem oblidar que a urgencies hi ha un percentatge de perso-
nes que requereixen atencié no urgent i que haurien d’acudir a altres
centres de salut dedicats a atendre persones amb altres necessitats as-
sistencials.

Des d’aquesta perspectiva, Pasarin et alii (2006) van realitzar un
estudi amb l'objectiu de coneixer per que les persones acudeixen als
serveis d'urgencies hospitalaries per problemes de salut de baixa com-
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plexitat. Es va dur a terme una investigacié qualitativa de tipus fenome-
nologic interaccionista en la qual van participar 36 persones que havien
anat als serveis d'urgencies hospitalaries o d’atencié primaria de salut
durant el mes previ a la seleccié. De I’analisi en van emergir cinc cate-
gories: percepcio de simptomes que es valoren com una pérdua de salut;
elaboracio d’un autodiagnostic a partir dels simptomes que fa que la per-
sona percebi el que li passa com una possible situacié greu; alta valoracio
de l'oferta dels serveis sanitaris per la tecnologia i el servei professional
del personal sanitari, entre d’altres; percepcio de necessitat, i valoracio del
context global de la persona (és a dir, la situaci6 vital i les necessitats perso-
nals, familiars i socials d’aquesta), en que el factor temps és un element
important a tenir en compte quan prenen la decisi6 d’on anar. Els au-
tors proposen unes recomanacions derivades d’aquest treball, tals com
millorar I'accessibilitat dels serveis extrahospitalaris a través d'una ma-
jor adaptaci6 a la realitat social utilitzant recursos com la disponibilitat
d’horaris d’atencié més amplis o 'augment de 1’accessibilitat dels pro-
fessionals mitjangant la comunicaci6 telefonica o les noves tecnologies,
i millorar la coordinaci6 de serveis perque el temps de resolucié dels
problemes de salut a 'entorn hospitalari no sigui una barrera d’accés.

L’analisi precedent invita a qiiestionar la realitat actual sobre el
tema anteriorment exposat. Entre els objectius formulats en el Pla inte-
gral d'urgencies de Catalunya —PIUC— (2015-2016), s’identifica acon-
seguir una correcta articulacio entre els diferents serveis i centres sanitaris
territorials implicats en I’atencio i s’enumeren les intervencions proposades
per assolir-ho, tals com potenciar I'atenci6 i resoluci6 telefonica, dirigir
el pacient des dels serveis sanitaris al dispositiu més adequat segons la
patologia i complexitat a atendre, ordenar els dispositius existents en
cada territori d’acord amb les seves caracteristiques especifiques, definir
la cartera de serveis de cada centre sanitari, utilitzar un model de triatge
homogeni per gestionar i adequar la demanda als serveis i resolucié6 de
cada centre i donar a la poblacié accés directe als dispositius d'urgencies
de baixa complexitat.
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1.1.3 Caracteristiques de I’assistencia sanitaria urgent

Jiménez i Montero (2010) exposen que l'assistencia sanitaria urgent és
molt complexa, per una serie de caracteristiques peculiars que no coin-
cideixen en cap altra activitat sanitaria:

1. Requereix una disponibilitat continua, integrada i projectada
cap al lloc de la demanda d’atenci6 (cadena assistencial).

2. Ha de cobrir tota la poblacié, amb independencia del tipus
d’entorn (urba o rural) o de les condicions geografiques.

3. Esta situada de manera transversal entre el nivell d’atencié
primaria i el d"atencié hospitalaria.

4. Inclou processos multidisciplinaris que impliquen multiples
dependeéncies jerarquiques que requereixen coordinacid, so-
bretot en patologies emergents o tempodependents, el maxim
exponent dels quals sén els codis d’activacio (ictus, infart, po-
litraumatisme, etc).

5. El seu marc d’actuacié se centra fonamentalment en pacients
aguts i greus, el pronostic dels quals dependra tant de les deci-
sions adoptades com de la precocitat d’aquestes.

6. També cada vegada és més freqiient l'atencié a urgencies de
processos cronics reaguditzats.

Tenint en compte que la UUH és una area amb una pressi6 assis-
tencial constant, les perspectives demografiques caracteritzades per un
envelliment de la poblacié i per un augment de les patologies croniques,
la consideracié d’aquest servei per part de la ciutadania com una garan-
tia rellevant per a 'efectivitat del seu dret a la salut, i que la rapidesa i
I'entorn fisic en que s’ha de produir I'atencié d’urgencia facilita que els
drets del pacients puguin ser soscavats, els defensors del poble (2015),
en el seu estudi, es van plantejar com a objectius la identificacié dels
drets i garanties implicats en 'assisténcia sanitaria d’urgencies, con-
siderant especialment les persones vulnerables, i la visibilitzacié dels
suggeriments de la ciutadania amb la finalitat de millorar la qualitat
assistencial. Els autors exposen que les demandes sanitaries estan rela-
cionades amb la personalitzaci6 de I'atenci, la intimitat, el confort, I’ac-
cessibilitat universal i, especialment per a persones amb discapacitat, la
demora en l'atenci, el tracte i l'interes per part dels professionals, aixi
com l'acompanyament familiar.
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1.1.4 Reptes i discussions actuals sobre la familia a urgencies

Segons Lallemand et alii (2010), les necessitats de les families del pa-
cient critic son objecte d’estudi des de finals de la decada de 1970. Les
necessitats de les families identificades es poden resumir en: sentir que
hi ha esperanga, tenir proximitat amb el pacient, rebre informacié honesta
i comprensible, sentir-se tranquils i segurs, sentir-se alleujats de 1’an-
sietat que la situacio els provoca, sentir que el pacient rep unes cures
d’alta qualitat, sentir que I'equip es preocupa pel pacient, aixi com poder
tranquil litzar i donar suport a la persona estimada.

Dins d’aquesta perspectiva, la flexibilitzacié de les visites de les
families en unitats de critics és un tema de discussi6 en l'actualitat que
crec oportt abordar per la relacié existent amb el tema de l'estudi. Au-
tors com Errasti i Tricas (2012) apunten que les politiques de visita fle-
xible, a part d’aportar beneficis al pacient i a la familia, es converteixen
en una necessitat, ja que provoca un augment de la satisfaccié respecte
a 'atenci6 rebuda i les necessitats dels mateixos familiars i els redueix
'ansietat i I'estrés. Per aquests motius és prioritari implicar la familia en
I'adquisici6é d’un rol més actiu en el context de la visita i en la seva rela-
cié amb el pacient. Lallemand et alii (2010) van realitzar una investiga-
ci6-acci6 participativa a 93 professionals de la unitat de cures intensives
(UCI) amb I'objectiu coneixer el grau d’acord dels professionals amb la
proposta d’obertura de la unitat a la familia. L'estudi va concloure que
els professionals estaven d’acord a ampliar els horaris de visita, pero
mostraven reticéncia a ’obertura total de la unitat a la familia i sugge-
rien ampliar en menor mesura les hores de visita, ja que consideraven
l'estructura fisica una barrera important.

També en altres estudis s’indica la importancia d’adaptar les estruc-
tures i organitzacid de les unitats de cures intensives per millorar la con-
fortabilitat, privacitat i benestar dels pacients i families, atenent a les se-
ves demandes personals i emocionals (Escudero, Vina & Calleja, 2014).
Els autors, amb I’objectiu d’analitzar I'horari de visites, la informacié i
la participacié familiar en les cures del pacient, van realitzar un estudi
multicentric descriptiu a les unitats de cures intensives de 131 hospitals
d’Espanya, amb 135 enquestes a professionals. Algunes de les conclusi-
ons a que van arribar van ser que la politica de visites en aquestes uni-
tats és restrictiva i que predomina la cultura d’UCI tancada, amb poca
incorporacié de la familia en les cures del pacient.
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Dins d’aquest ordre d’idees, la Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos de Cruces (2013), seguint les recomanacions de la Carta
europea dels drets dels infants hospitalitzats, va decidir obrir el servei
als familiars durant les 24 hores del dia. Aixd suposa un benefici per al
I'infant, atenent a la demanda del benestar fisic, pero també a les se-
ves necessitats psicologiques i socials. Segons Aguirre (2015), els efectes
negatius que ocasiona l'aillament del nen del seu entorn indiquen que
I'atenci6 al nen critic ha d’estendre’s al seu nucli familiar.

Extrapolant aquestes idees a I'ambit d’'urgencies, i des d’un punt
de vista personal, la necessitat de canviar 1'estructura organitzativa i
convertir-la en una unitat de portes obertes encara resta lluny de con-
vertir-se en realitat, perd aixo0 no implica que les families tinguin les
mateixes necessitats quan es tracta de pacients critics, amb patologia
urgent i/o amb un deteriorament del seu estat de salut.

Altres linies d’investigacié obertes en 'actualitat tracten sobre la
presencia de familiars en els procediments invasius a urgencies.

Estudis en qué es preguntava a familiars de pacients pediatrics si
volien ser presents durant les técniques invasives (canalitzacié d’una
via venosa periférica, sutura d’'una ferida, puncié lumbar i reanimacié
cardiopulmonar) van concloure que la majoria dels enquestats preferien
ser-hi presents, encara que opinaven que aquesta és una decisi6é que I'ha
de prendre el personal sanitari segons el procediment invasiu a realitzar
(Alonso, Saez, Gonzalez-Granado & Conejo, 2009).

Altres estudis realitzats a professionals medics apunten que la pre-
séncia familiar en els procediments invasius és beneficiosa per al nen i,
per tant, és necessaria, encara que el professional no medic opina que
és la persona que ha de realitzar el procediment qui ha de decidir si vol
la presencia de la familia. Tots els professionals van coincidir que com
més invasiu és el procediment menys favorables son a la presencia de la
familia (Granado, Saez, Alonso & Conejo, 2008).

Sén diversos els estudis que podem trobar en la literatura referents
a la presencia de la familia en la reanimaci6 cardiopulmonar (RCP). Un
exemple és el realitzat per Silva i Jara (2012) amb I'objectiu de descriure
el significat que té per al familiar presenciar la reanimacié d'un ésser
estimat i el significat que té per als professionals realitzar la RCP en pre-
séncia dels familiars. Els resultats van permetre establir que la presencia
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de la familia va ser beneficiosa tant per a aquesta com per als profes-
sionals. També van possibilitar identificar sensacions que van emergir
dels relats dels familiars (experiéncia impactant, comunicacié simbolica
i experiéncia tranquil litzadora) i de les infermeres (practica insegura,
necessaria i experiéncia empatica), fet que segons els autors contribueix
a enfortir la humanitzacié de les cures al pacient critic i la necessitat de
formular protocols que millorin la qualitat de la salut.

1.2 Els significats de cuidar

Segons Mufioz, Coral, Moreno, Pinilla i Suarez (2009), «cuidar és un acte
de vida. Significa mobilitzar les capacitats de I'ésser huma en la seva
quotidianitat, en el procés de vida o mort, en I'estat de salut o malaltia,
tenint en compte els costums, amb I'objectiu d’aconseguir el desenvolu-
pament de la seva capacitat de viure o de compensar i suplir I'alteracié
de les seves funcions biosocials. Implica apropar-se a l'altre amb una
actitud etica d’obertura, de sensibilitat i de responsabilitat davant les
experiéncies propies i dels altres, i, aixi, orientar 1'aplicaci6 dels conei-
xements i habilitats». Es oferir atenci6 integral a la persona, proporci-
onar-li un benestar fisic, psiquic i social amb la finalitat de satisfer les
necessitats humanes.

També Waldow (2013) opina que l'atencié d’infermeria implica
aquells comportaments i actituds que es demostren en les accions que
li sén pertinents, és a dir, assegurades per dret i desenvolupades com
a competencia per afavorir les potencialitats de les persones que sén
cuidades, per mantenir la condicié humana en el procés de viure o mo-
rir. Aixi mateix, Codorniu et alii (2011) assenyalen que és un acte pro-
fessional en que s’incorporen coneixements cientifics i principis eétics i
humans que proporcionen un valor qualitatiu i humanitzat a les cures,
de manera integral. Es reconeixen els valors culturals, les creences i la
manera de viure de les persones incloent comportaments basats en inte-
rés, preocupacio, afecte i compromis, entre altres.

Picazo i Torrealba (2015) descriuen I'atencié com l'esséncia de la
infermeria; és un procés interconnectat, intersubjectiu entre la infermera
iel client. No ha de basar-se només en aspectes tecnics siné que ha de ser
una atencid humanitzada, en la qual cada contacte amb el client ha de ser
una nova oportunitat de relacié, maduresa, aprenentatge i creixement
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mutu. El cuidatge humanitzat significa una atenci6 integral en que la
infermera ha d’establir una relacié d’empatia, permetre I'expressi6 de
sentiments i respectar 1'entorn familiar i personal. Implica valor, volun-
tat i compromis en I'atencié. A més, Munoz et alii (2009) remarquen que
implica actuar sobre la malaltia i atendre la persona permetent que els
sentiments del professional es vegin reflectits en I'atenci6 als clients. Fs
el millor que una infermera pot donar, una atenci6 ideal, excel lent, que
tan sols ella pot oferir. Es I'expressié atenta, incondicional, de la infer-
mera quan estableix contacte amb el client.

D’altra banda, sén diversos els estudis que han investigat els punts
de vista de les families respecte a la seva estada hospitalaria. Picazo i
Torrealba (2015), en el seu article «Percepcién de cuidados de usuario y
profesionales a nivel hospitalario», apunten que els malalts i familiars
valoren molt els aspectes de les cures relacionats amb la comunicaci6,
I"afecte i I’atenci6 rebuda. També Miranda de Andrade, Carlos-Martins,
Afio-Caetano, Soares i Pineiro-Beserra (2009) conclouen que les petites
accions, com sén mirar i escoltar atentament, i I'aplicacié correcta de
recursos son factors condicionants per proporcionar cures més huma-
nitzades.

D’acord amb Béez, Nava, Ramos i Medina (2009), es considera cui-
dar com un conjunt de categories que involucren la comunicacio verbal i
no verbal, la minimitzaci6 del dolor fisic i 'empatia per entendre laltre.
Implica l'aproximaci6 entre el cuidador i la persona que es cuida amb
una finalitat terapéutica. En aquest sentit, Rocha i Faria (2013) afirmen
que aquesta comunicaci6 verbal i no verbal és necessaria, ja que és una
competencia o habilitat que possibilita el reconeixement de les necessi-
tats individuals, I'establiment d"una relaci6 interpersonal significativa i
I'atenci6 d’infermeria. El seu estudi va revelar que les infermeres per-
ceben i entenen la comunicaci6 verbal i no verbal com un element clau
per desenvolupar l'atencié en els aspectes técnics i per promoure la re-
laci6 infermera-client. Demostra que I"oferiment de paraules de confort,
tranquil litat i suport emocional afavoreix el sentiment de confianca i
la formacié del vincle infermera-pacient, opini6 recolzada per Baggio,
Callegaro i Erdmann (2008) en afirmar que quan existeix una relacié
d’atenci6 i respecte entre el cuidador i la persona cuidada s’enforteix la
connexio, el vincle, entre aquests. Amb l’acte de cuidar, el professional
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d’infermeria esta immers en una relacié personal i moral amb la persona
que cuida (Muhoz et alii, 2009).

Vist d’aquesta manera, el significat de cuidar en el professional
d’infermeria es construeix a través de factors, implicacions, contribuci-
ons, aplicacions, creences i actituds que té amb la persona, i és, per tant,
necessari que la infermeria entengui que amb 'atencié es comparteix
I'experiéncia humana a través d’una relacié transpersonal i de respecte
(Baez et alii, 2009). Aquesta relacio interpersonal s’identifica com una rela-
cio terapeutica que afavoreix l'alleugeriment del patiment huma causat
per 'hospitalitzacié i la situacié que s’esta vivint. En termes concrets,
Barbosa i Azebedo (2006) la descriuen com el conjunt de coneixements i
practiques destinades a cuidar I'esser huma respectant tota la seva com-
plexitat, limitacions i potencialitats. Es tracta d’una expressi6 de 1'aten-
cié que forma part de les cures d’infermeria perque el paper de I'ésser
huma esta integrat dins del procés terapéutic. Quan aquesta relaci6 és
efectiva, afavoreix I'apoderament de les persones i permet que s’enfron-
tin als reptes de la malaltia, als seus significats i als canvis que es produ-
eixen en la seva vida, de manera que les converteix en un agent actiu de
la seva propia situacié. A més, la infermera té I'oportunitat de coneixer
I'ésser huma en dificultats, ajudar-lo a exercir les capacitats que té i a
aconseguir-ne noves que l'ajudin en el seu creixement personal (Peplau,
1952, citat per Font, 2016).

Aixi mateix, Orkaizaguirre (2013), partint de la base que cuidar és
un procés interpersonal que succeeix dins de la relacié establerta en-
tre la infermera i el client, opina que la percepcié que tingui el profes-
sional d’aquesta relacié i les competéncies que tingui per gestionar-la
adequadament influiran en I'establiment i desenvolupament d’aquesta
i enl’obtenci6 de resultats, com sén unes cures personalitzades i de més
qualitat a la persona i una atenci6 integral que inclou tant els aspectes
fisics com els emocionals.

Segons I'Organitzacié Mundial de la Salut —OMS— (1985):

La qualitat de I'assisténcia sanitaria fa referéncia a assegurar que cada
client rebi el conjunt de serveis diagnostics i terapeutics més
adients per aconseguir una atencié sanitaria 6ptima, tenint en
compte tots els factors i coneixements sobre el malalt i els ser-
veis medics per aconseguir el millor resultat amb el minim risc
d’efectes iatrogenics i la maxima satisfaccié del client en el procés.
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D’altra banda, Huercanos (2013) defineix el cuidatge invisible (CI)
com el conjunt d"intervencions fruit de I’observaci6 atenta, 'empatia, el
coneixement i I'experiéncia, que porten la infermera a elaborar judicis
professionals i etics deliberats altament centrats en les necessitats del
client. L'autora opina que aquestes intervencions (activitats de drenat-
ge emocional, assessoria de salut i capacitacié per a I'autocura) no sén
registrades ni valorades institucionalment i, per contra, ocupen temps
en la feina del professional i tenen un impacte positiu en el benestar,
autonomia i seguretat de les persones i families. Contrariament, I'apli-
caci6 accelerada de les cures repercuteix en la salut de les persones que
es cuiden, tal com expressa Torralba (1998) en el seu llibre Antropologia
del cuidar:

Cuidar requereix el valor de la lentitud i aixo afecta fonamentalment el
sistema sanitari i I'organitzaci6é d’aquest. [...] Aquesta acceleraci6 tem-
poral de la vida sanitaria erosiona greument 'art de cuidar. El professi-
onal responsable pateix aquesta situacio, ja que el sistema no li permet
aplicar adequadament les cures i, tambg, la seva tasca professional es
pondera des de la rapidesa, I'eficacia i la quantitat.

De fet, cuidar adquireix diferents significats si es tracta des d'un
paradigma biomedic o psicosocial.

Tal com apunta Font (2016), el paradigma biomedic segueix tenint
prevalenca en les institucions sanitaries, on predominen l'atencié al
tractament farmacologic i les cures als simptomes fisiologics, objectius
als quals els professionals dediquen la majoria de temps assistencial.

Segons Carbelo, Romero, Ruiz i Rodriguez (1997), una visié psi-
cosocial en les cures d’infermeria permet aprofundir en l'atenci6 a la
persona i 'entorn com a components essencials de la salut i orientar
les accions d’infermeria cap a l'autocura de pacients i familia, aixi com
descriure i explicar el comportament huma segons la malaltia, la quali-
tat de vida, I'adaptaci6 a I'entorn i el desenvolupament de recursos que
permetin afrontar diferents situacions i aconseguir el benestar.
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En atenci6 al que hem exposat, resulta clar afirmar que una situa-
cié de mort requereix un abordatge psicoemocional de la familia en dol
com a prevencio de trastorns fisics i psicologics a curt i llarg termini. Re-
sulta indispensable també que les infermeres coneguin la situaci6 social
del pacient i la familia, identifiquin les seves necessitats i els ofereixin
les cures necessaries per aconseguir un afrontament efectiu.

1.3 Cuidar a la familia
1.3.1 Concepte de familia
Segons Wright i Bell (2009):

La familia és un grup d’individus que estan vinculats per forts llagos
emocionals, amb sentit de pertinenga i una passi6 per involucrar-se els
uns amb els altres.

Tal com exposen Barbosa i Azebedo (2006), la familia és la base de
la convivencia social de les persones i és a través d’aquesta que aprenem
a pensar, actuar, reaccionar; rebent ensenyaments etics, morals, religio-
sos, construim la nostra personalitat i manera de veure i viure el mén
extern. Es un sistema complex de persones que adopten una caracteris-
tica singular de manifestar-se i entendre la vida.

Per tal de proporcionar una atencié individualitzada, la infermera
ha d’entendre que les families adopten diferents formes i que presenten
diferents orientacions culturals i etniques. La infermera pot considerar
la familia com un grup de relacions que el client identifica com a familia
o com una xarxa d’'individus amb influéncies mttues en la seva vida
(Potter & Perry, 2002).

Durant I'estudi, s’identifica la familia com a usuari, ja que en I'am-
bit a investigar, aquesta és la receptora de les cures que proporcionen
les infermeres d"urgencies. Quan es parla de familia s’inclouen les per-
sones que acompanyen el pacient que és mort o s’esta morint en un ser-
vei d'urgencies (familiar de diferents grups de parentius, amics intims,
companys, cuidador familiar).
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1.3.2 Impacte de la malaltia i situacions critiques en la familia

La dinamica familiar és un procés mitjancant el qual la familia funciona,
pren decisions, déna suport als membres individuals i afronta els canvis
ireptes del dia a dia. Moltes vegades, a causa dels efectes de la malaltia,
canvia la dinamica familiar (Potter & Perry, 2002). Son diversos els es-
tudis que consideren que la familia del pacient ingressat en els serveis
critics (inclou serveis d’urgencies i unitats de cures intensives) presenta
freqlientment ansietat, incertesa i inestabilitat emocional. Alguns apun-
ten que les necessitats que tenen aquestes families queden relegades a
un segon pla per part dels professionals, que prioritzen les cures cap als
pacients que cuiden (Ferreira, Rebelo & Pereira, 2015; Dell’ Acqua, Tome
& Popim, 2013).

En relaci6 amb el que hem exposat, Berenguer (2014) va realitzar
un estudi amb 1'objectiu d’adaptar transculturalment i validar un ins-
trument de valoraci6 de l'actitud infermera vers la familia en I’ambit hos-
pitalari. Entre els resultats obtinguts, es va identificar I'actitud vers la
importancia de la familia en les cures d’infermeria que tenen les infer-
meres, tant de l'escala global com en les diferents dimensions. Cada di-
mensi6 analitza especificament I'actitud infermera vers la familia com a
recurs d'infermeria (valora la presencia de la familia en les cures d’infer-
meria i la convida a participar-hi, amb la qual cosa es crea una bona re-
laci6 infermera-familia), com a interlocutora (se centra en la importancia
de reconeixer la familia i tenir-hi un dialeg sobre I'estructura familiar i
la planificacié de cures), com a carrega (declaracions negatives sobre la
familia, no tenir temps per cuidar-la i veure-la com a indesitjable) i com a
col lectiu amb recursos propis (reconeixement de les families que tenen els
seus propis recursos per fer front a les situacions). Hi van participar 173
infermeres d’atencié hospitalaria general i d’atenci6é sociosanitaria de
les Terres de I’Ebre, i els resultats van indicar que tenien una actitud po-
sitiva vers la importancia d’incloure la familia en les cures d’infermeria.

A més, Potter i Perry (2002) opinen que la infermera ha de conside-
rar la familia en conjunt com un client amb estreés i planificar les cures
per ajudar-la a recuperar el grau maxim de benestar.
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També Pardavila i Vivar (2012), en el seu article, reflecteixen la im-
portancia que les infermeres identifiquin les necessitats que té la familia
d’un pacient critic per poder donar-los una atencié d’ajuda, suport i as-
sessorament que disminueixi el seu patiment.

Cal tenir en compte que la familia necessita un procés d’adaptacié
durant el qual es converteix en persona que s’ha de cuidar (Ferndndez,
Oliveira, Marfa & Denisa, 2011). L'objectiu d’aquest estudi qualitatiu va
ser coneéixer i comprendre les vivencies de familiars d’usuaris que ac-
cedien a la unitat d'urgencies d’un hospital general a Estado del Rio
Grande del Sur (Brasil) I'any 2009. Els autors apunten que un millor
coneixement i major comprensié de les vivencies dels familiars ajuda
a entendre que aquests son igualment mereixedors de les cures d’in-
fermeria i que el procés de cuidar requereix compromis, respecte, so-
lidaritat, responsabilitat i etica de l'individu que cuida cap al que és
cuidat i els seus familiars. La demostracié d’aquestes actituds per part
de I'’equip professional afavoreix la relacié interpersonal de les persones
involucrades. També afirmen que l'assisténcia als malalts a urgencies ha
d’ésser extensiva als seus familiars, els quals es troben en una situaci6
que excedeix la seva capacitat d’afrontament i experimenten incertesa,
por, angoixa, patiment, fet que els condueix a la necessitat de ser cuidats
emocionalment.

Dins d’aquest ordre d’idees, Sanchez i Diaz (2013) manifesten que
en una situacié d’urgencia la familia passa per unes fases d’adaptacio:

¢ Confusio inicial, estrés i incertesa: no coneixen l’entorn, s’alte-

ra la percepcié del temps i no tenen en compte les seves pro-
pies necessitats.

* Cerca d'informacié: mostren interés pels monitors, altres ma-

lalts; busquen informacié en diferents professionals.

*  Observaci6 de I'entorn: es produeix un seguiment de la quali-

tat de les cures que rep el malalt.

* Obtencié de recursos: identifiquen i busquen recursos per a

ells mateixos i per al pacient.

Durant la seva estada hospitalaria tenen necessitats cognitives
(d’informacié), emocionals (la principal necessitat que expressen és la
de proximitat amb el seu ésser estimat, sobretot en el cas que el pacient
es mori, cas en qué s’ha descrit que la proximitat en la fase de mort im-
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minent ajuda a preservar el benestar de la persona i afavoreix, aixi, el
procés de dol en la familia), socials (a causa de la interrupcié de la nor-
malitat familiar i social) i practiques (avarca tot allo que fa que la familia
se senti cOmoda: I’entorn on es realitza 1’atencio assistencial, sales d’es-
pera adequades, apropament fisic, telefon per poder comunicar-se amb
altres familiars, cafeteries o maquinaria de subministrament de begudes
i menjar, entre d’altres).

A més, Garcia de Acilu (1999) apunta que la familia del malalt ter-
minal també emmalalteix, a causa de 'impacte que es genera en cada
membre del grup familiar. L'autora remarca que la familia i el malalt
son una unitat a tractar, indivisible i directament relacionada. La parti-
cipaci6, presa de decisions, activitats, cures, tenen efectes beneficiosos
tant per a la familia com per al malalt, en qualsevol ambit. Es per aixo
que la familia sempre ha d’ocupar un lloc significatiu dins de l'atenci6 i
cura dels aspectes psicosocials de la malaltia terminal. En aquest sentit,
Mufoz, Espinosa, Portillo i Benitez (2002) assenyalen que la valoracié
familiar és important per poder detectar aviat les alteracions que pugui
tenir i intentar modificar conseqiiéncies inadequades.

D’altra banda, cada familiar se sentira afectat d’una manera dife-
rent davant una mort, d’acord amb el seu grau de filiaci6, personalitat,
relacions prévies i actuals amb la persona malalta, edat, experiencies
amb la mort, cultura i base religiosa. Aquesta opinié és compartida per
Mufoz et alii (2002), que consideren que la familia pot presentar diver-
ses alteracions que repercutiran en la seva capacitat d’adaptaci6 a la si-
tuacié provocada per tenir al pacient en situacié terminal, i per Ramirez
i Maria (2007), que afegeixen que és important determinar com la fami-
lia percep la situaci6 de perdua, tenint en compte que aquesta percepcid
estara condicionada per la personalitat de cada individu, la salut psi-
cologica que tingui en aquell moment, la comprensié de la situacié que
esta vivint, les expectatives, la tolerancia davant I’expertesa i la manera
d’afrontar les situacions.

A més, segons Cabodevilla (2007), existeixen altres factors predic-
tors de dol de risc, com s6n les circumstancies que envolten la mort,
morts sobtades o inesperades, perdues ambigiies, morts traumatiques
(suicidi, assassinat...), pérdues multiples, la mort d'un nen o la mort
d’una persona jove.
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Tots aquests estudis confirmen la necessitat que la familia que acu-
deix a un centre de salut també sigui cuidada, i aixd es converteix en una
fita més o menys integrada en la consciéncia i practica dels professio-
nals, sobretot en les unitats d’hospitalitzacié, amb un avang perceptible
en les unitats de critics de cures intensives, pero en un repte dificil quan
es tracta de reflexionar sobre la realitat de les urgencies.

1.4 Cuidar a la familia durant el procés de morir
1.4.1 Quan la familia es converteix en objectiu de les cures

Segons el Diccionari de I'Enciclopédia Catalana, un procés és I’evolucié
d’una serie de fendomens o de lesions anatomiques relacionats amb una
malaltia.

El concepte de procés és decisiu en l'atenci6 als pacients terminals,
ja que morir-se és un procés en el qual les fases es modifiquen i integren
constantment fins a culminar amb I’adveniment final de la mort.» Con-
cebre la mort com un procés permet acompanyar el malalt i la familia
durant tot el recorregut que condueix a la defuncié del pacient. Quan
la mort es produeix de manera gradual, la defuncié ve precedida per
I'agonia, i quan aquesta s’identifica, 1'objectiu dels professionals ha de
ser humanitzar la mort (Martino, 2007).

La mort d"un pacient a urgencies forma part de la rutina del treball,
segons les percepcions dels professionals, i sovint, per aconseguir una
practica eficient, es prioritza la técnica al suport emocional (Dell’Acqua
et alii, 2013). Tot i aixi, a causa d’afrontar situacions d’emergencia, d’es-
tar continuament en contacte amb el patiment de les persones i d’assu-
mir la manca de desenvolupament d’estrategies per fer front a la mort
dels pacients (Dal-Pai & Lautert, 2009), moltes vegades vista com un fra-
cas, els professionals d’infermeria no ofereixen un suport adequat a les
families (Casanueva et alii, 2007; Chan, 2004; Delgado & Monzén, 2002).

Encara que a urgencies els professionals atenen majoritariament
els malalts, és important ressaltar que la familia ha de considerar-se dins
del seu pla terapeutic, en especial en situacions que requereixen unes
cures més humanitzades. En aquest sentit, la familia, com a element im-
plicit en el procés de morir, requereix unes cures per part d’'infermeria
que evitin un futur dol disfuncional. Autors com Mufioz et alii (2002)
i Cabodevilla (2007) consideren que després de la mort del pacient, la
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familia necessita suport per poder elaborar el dol. La intervencié ha de
basar-se en una relacié d’ajuda i assessorament continuat. Es important
la deteccié precog del desenvolupament de les diferents formes de dol
patologic. La implicacié previa dels professionals i les cures que oferei-
xen son factors clau que permeten el suport a la familia durant el procés
de dol.

Per altra banda, sén diversos els estudis que han investigat els
punts de vista dels professionals sobre les limitacions que es troben a
I'hora de cuidar la familia en els serveis d’urgencies, especialment en si-
tuacions de final de la vida (Beckstrand, Wood, Callister, Luthy & Heas-
ton, 2012; Beckstrand, Smith, Heaston & Bond, 2008; Parker-Raley, Jones
& Maxson, 2008; Dal Pai & Lautert, 2013; Casanueva ef alii, 2007).

Ferreira et alii (2015) consideren que:

Cuidar és una manera molt valuosa d’ajudar en les experiéncies del
dolor, del patiment per la pérdua que s’aproxima.

Els autors apunten que les dificultats a I’hora de cuidar la familia
que experimenta la infermera en situacions critiques estan associades
amb la falta de temps, abséncia de recursos, por d’'implicar-se emoci-
onalment, prioritzacié constant de cures, manca de coneixements for-
matius, conflictes interpersonals i desconeixement de les necessitats de
la familia. A més, afirmen que les estrategies utilitzades inclouen do-
nar suport en situacions de dol, establir una comunicaci6 eficag amb la
informaci6 que es dona sobre 'estat del seu ésser estimat i promoure
la participacié activa en 1'atencié de la persona en estat critic. Escoltar,
prestar atencio al silenci, al llenguatge corporal, constitueix una manera
de cuidar. També Dell’Acqua, Tome i Popim (2011) assenyalen que el
patiment que experimenta el professional es converteix en una limita-
cié important que impedeix oferir les cures requerides i necessaries en
aquestes situacions.

1.4.2 Protocols d’atencio als familiars en situacions de perdua

Els protocols assistencials poden ser bons instruments per assegurar
I"homogeneitat de les pautes d’actuacié en les UUH. L'existencia d'un
circuit i sistema ben organitzat d’atencio a les families que estan passant
per una situacié de mort a urgencies podria donar resposta a les neces-
sitats de cada una i millorar la utilitzacié dels recursos existents.
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Un recorregut pels diferents hospitals ptblics de Catalunya (Hos-
pital Dr. Josep Trueta de Girona, Hospital Germans Trias de Badalona,
Hospital de Bellvitge, Hospital Vall d’'Hebron de Barcelona, Hospital
Arnau de Vilanova de Lleida, Hospital Verge de la Cinta de Tortosa i
Hospital Joan XXIII de Tarragona) en busca de protocols especifics que
facin referéncia a l'atenci6 i cures a la familia, i especificament en pro-
cessos associats a la pérdua a urgencies, evidencia 1'escassesa d’aquests
documents. De tots els hospitals, tan sols tres inclouen la familia, en
major o menor mesura, dins dels procediments d’actuacié davant de
I'exitus a urgencies:

Hospital Universitari Arnau de Vilanova. Té un procediment
d’atenci6 al pacient que és exitus durant I'estada hospitalaria
que inclou com a objectiu donar suport a la familia a 'inici del
dol. Les intervencions explicites en el document sén sol licitar
ala familia que surti una estona del box mentre es realitzen les
tasques d’higiene al difunt; donar el suport animic necessari,
avisant si cal la Unitat de Treball Social; oferir la possibilitat de
servei religios, i proporcionar un espai de reunio recollit i dig-
ne, segons les possibilitats de la unitat, per facilitar que puguin
acomiadar-se de la persona que ha mort. La Unitat d’Admissié
entrega el certificat de defunci6 a la familia i la informa de tot
el procediment referent al transport del cadaver pel servei de
pompes fnebres.

Aquest protocol es complementa amb el d"atenci6 psico-
social a I'exitus, en el qual és la Unitat de Treball Social la que
intervé en l'atenci6 a les families en els moments posteriors a
la defuncié del malalt. Inclou suport emocional, solucions de
qliestions practiques i situacions especials (defuncié de perso-
nes sense familia, sense recursos econdmics i/0 amb recursos
precaris, indocumentades). El suport emocional inclou acom-
panyar la familia; restar al costat del familiar fins que arribi la
resta de familiars; facilitar 1'expressié d’emocions com sén els
silencis i I'acollida de plors, rabia i tristesa; validar i canalit-
zar les reaccions emocionals de la familia; oferir infusions i/ o
tractament en cas necessari; oferir col laboracié per localitzar
familiars més propers, i identificar el familiar més seré perque
sigui l'interlocutor en la informaci6é de qiiestions practiques
(documentacié i tramits burocratics).
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Hospital Germans Trias. En aquest centre cada professional té
assignades unes funcions. Les del metge responsable del pa-
cient sén informar la familia, acompanyar-la en el dol i lliurar
el certificat de defuncio. Les de la infermera son acompanyar
en el dol els familiars, i en cas que no n’hi hagi avisar el fami-
liar que té identificat com a persona de referéncia als telefons
consignats a la historia clinica. Les funcions de la facilitadora
d’urgencies (administrativa que déna suport de dilluns a di-
vendres de 8 a 21 h) sén ajudar infermeria a localitzar a la fa-
milia, acompanyar en el dol, revisar que la documentaci6 sigui
correcta i informar dels tramits a realitzar.

Hospital Vall d’Hebron. Un dels objectius que tenen en el pro-
tocol de cures post mortem és acompanyar els familiars en el
procés de dol. Aquest protocol esta vinculat a un d’especific
d’atenci6 als pacients adults i familiars en el procés associat a
la perdua. Referent a les intervencions que s’han de realitzar a
la familia dins del protocol de cures post mortem, en 1'apartat
de preparacié de la persona que ha mort s’hi inclou preservar
la seva intimitat, informar del procediment a realitzar i oferir
la possibilitat d’arreglar el difunt. Procurar un espai intim per-
que la familia estigui amb el difunt, respectar els ritus religio-
sos i altres practiques que puguin ser dutes a terme per la vari-
abilitat de cultures, donar-los un fullet informatiu dels tramits
a seguir i atendre la familia en el procés de dol fins al trasllat
del difunt, sén altres intervencions que es tenen en compte en
aquestes situacions.

Els objectius del segon protocol esmentat sén: acom-
panyar en el procés de dol, facilitar I'adaptacié a la perdua i
prevenir i/o minimitzar possibles complicacions en families
que han patit o patiran una pérdua. Les intervencions van di-
rigides a acompanyar tenint cura que la persona elabori el dol
amb els seus propis recursos, sense cap intervencié especialit-
zada (tret que es tracti d'un dol patologic), i utilitzar la tecni-
ca d’intervencié general resumida en I'acronim REFINO, que
consisteix en:
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- Relacié: procurar una bona relacié professional amb la
persona que pateix la pérdua utilitzant 'empatia i el res-
pecte.

- Escolta: facilitar una escolta activa, respectant els silencis.

- Facilitacié: afavorir la comunicacid, tenir paciencia, bus-
car un lloc per desfogar-se, possibilitar I'expressié de sen-
timents amb carrega emocional.

- Informacié: informar dels passos a seguir, i si fos necessa-
ri, de qualsevol tipus de tramit.

- Normalitzar: deixar fluir el dol com un procés natural, ja
que en molts moments no requereix intervencions exter-
nes.

- Orientar: guiar, suggerir, aconsellar, en la mesura de la
formaci6 del professional. Evitar frases fetes i estereotips.

En el context de I'estudi, els protocols existents al servei d'ur-
gencies s6n recomanacions i actuacions cliniques sobre els pro-
cediments diagnostics a utilitzar en un pacient amb un deter-
minat quadre clinic o sobre I'actitud terapeutica més adequada
davant d"un problema de salut. No existeix cap protocol que
inclogui la familia. Tan sols hi ha una guia informativa per a
l"'usuari que explica la normativa del servei en relaci6 a hora-
ris, nombre d’acompanyants i altres recomanacions com sén
guardar silenci, apagar els mobils, etc.

Casualment, durant la investigacié vaig esbrinar que la
treballadora social de I'hospital és qui realitza I’acompanya-
ment al dol si s’assabenta de la defuncié. Normalment, els pro-
fessionals de les unitats d’hospitalitzaci6 'avisen si detecten
algun problema social relacionat amb el pacient que ha mort.
Aix0 sol ser quan no es coneix res de la familia, per buscar
informaci6 i trobar-la, o quan hi ha algun problema social que
requereix la seva intervencio. Pero aquest acompanyament no
esta identificat en cap protocol assistencial i els professionals
de I'hospital no saben que forma part de la seva praxi assis-
tencial.
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1.5 El dol
1.5.1 Conceptes basics

Etimologicament, la paraula dol ve del terme llati dolus, que significa
dolor. Per a la Real Academia Espafiola té diversos significats: dolor,
llastima, afliccié o sentiment de pérdua. Demostracié que es fa per ma-
nifestar el sentiment que es té per la mort o separaci6 d’algt. Reunié de
familia, amics o invitats que assisteixen a la casa del difunt, a la conduc-
ci6 del cadaver al cementiri o als funerals.

Segons Freud (1917), el dol significa el moment d’alliberaci6 dels
lligams que I'individu té amb la persona que ha mort, i aquesta desvin-
culacié, que és gradual, es realitza mitjangant una feina que inclou una
serie de tasques que permeten una possible confrontacié de pensaments
i sentiments associats a la perdua. En el llibre Duelo y melancolia, el psi-
coanalista considera el dol com una resposta normal en el transcurs de
la vida.

D’altra banda, Tizén (2013) defineix el terme dol com «el conjunt
de processos psicologics i psicosocials que segueixen la perdua d’una
persona amb la qual el subjecte en dol estava psicosocialment vinculat».
Normalment es consideren dol els fendomens conductuals i mentals que
acompanyen i segueixen la perdua d"una persona estimada.

En la literatura cientifica anglosaxona, els termes que fan refe-
réncia al dol i als fendmens emparentats amb aquest utilitzats més fre-
qiientment sén:

* Loss (perdua): es defineix com l'estat de ser privat de o estar
sense alguna cosa que una persona ha tingut, o en una situacié
de desavantatge per la qual podem fracassar en la conservacio,
la possessi6 o la consecucié de quelcom.

*  Grief (pena, afliccio, patiment per la perdua): és el dolor i experi-
eéncia del patiment després de la perdua.

*  Mourning (dol): és el periode de temps durant el qual es mos-
tren signes de patiment o pena. Engloba aspectes com el perio-
de de dol i I'expressié social del dol.
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*  Bereavement (dol per la persona propera): reaccié davant la per-
dua d’'una relacié intima. El dol i els processos de dol per la
pérdua d’una persona propera. La privaci6 afectiva o pérdua
d’una persona propera.

1.5.2 Els processos de dol

Tizén (2013) defineix els processos de dol com «el conjunt de canvis psi-
cologics i psicosocials, fonamentalment emocionals, a través dels quals
s’elabora internament una pérdua. Es un conjunt d’emocions, represen-
tacions mentals i conductes vinculades amb la perdua afectiva, la frus-
tracio6 o el dolor».

Tota pérdua posa en marxa els processos psicologics del dol, i espe-
cificament, les perdues referents a la mort d’una persona posen en mar-
xa els dols com a manifestacions globals davant d’aquestes perdues i els
dols que fan referencia al conjunt de rituals o de manifestacions socials
més o menys ritualitzades davant de la mort d'una persona propera.
Una elaboracié adequada del dol pot derivar en un enriquiment perso-
nal, en un creixement individual i psicosocial. Per contra, una elaboracié
inadequada pot derivar en problemes en el desenvolupament personal,
a nivell fisiologic, biologic o psicosocial.

De les diferents classificacions de tipus de dol existents en la litera-
tura, una de les més simples és la que els classifica en:

* Dol normal. La persona en dol experimenta diversos canvis psi-
cologics amb diferents emocions, tals com pena, aflicci6, dolor
i tristesa. El dolor es redueix amb el temps i permet la reinte-
gracio a la vida.

Dol complicat. Es aquell en el qual, per les variables que inter-
venen, es pronostica una probabilitat alta de complicacions,
dificultats en alguna de les fases o un dol patologic. També és
aquell dol en el qual apareixen els sindromes més comuns: dol
cronic (dol amb duracié excessiva en el qual la persona que el
pateix és conscient que no el pot acabar), retardat (en el qual
va haver-hi una reaccié emocional insuficient amb la pérdua
i no es van elaborar les tasques del segon moment del dol),
exagerat (intensificacié més gran del que s’espera de les mani-
festacions de les dues o tres primeres fases d'un dol normal) o
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emmascarat (la persona experimenta simptomes que li causen
dificultats pero no els relaciona conscientment amb la pérdua).

* Dol patologic. Quan ha aparegut un trastorn mental com a con-
seqiiéncia de la perdua. Es una manera de complicar-se el dol
o d’expressar les seves complicacions.

Tal com apunta Tizén (2013), cada un dels moments de 1'evolucié
del dol pot derivar en manifestacions psicopatologiques si es déna un
desnivell important entre la gravetat i intensitat del dol i les capacitats
d’elaboraci6 i contencié de la persona (grafic 2).

Grafic 2. Evolucio del dol i possibilitats de fer-se patologic.

Succés, pérdua.

I. Impacte:
Horror, pena, aflicci6, ira, protesta.
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el que significa aquesta per a la persona.

IV. Intrusié:
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aquesta restauracio del mon intern i repres
de les relacions externes despreés de
I'elaboracié suficient del dol.

La vida continua inclis amb millores
intra-psiquiques, mentals.

Font: Pérdida, pena, duelo. Vivencias, investigacion y asistencia (Tizon, 2013).

Lugo (2013) enumera una série de fases que, segons Elisabeth
Kiibler, les persones en dol solen transitar i que mereixen atencié per a
la seva elaboraci6 i evoluci6 natural:

1. Xoc: sol ser un primer estat d’adaptacié psicoemocional de
'organisme, que es protegeix d’aquesta agressio tan forta. Es
necessita creure que no és cert el que esta passant. Aquesta fase
no sol durar gaire, per ser la reacci6 al primer impacte de la
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noticia. Encara que es tracti d’'una mort esperada, deguda a
una llarga malaltia o a altres circumstancies, el moment de la
noticia és de gran intensitat i el sentiment que sorgeix és d'in-
credulitat. Es pot buscar la persona perduda amb la finalitat de
constatar que tot ha sigut un error. Després de la cerimonia fu-
neraria, que es viu com un fet irreal, resulta dificil acceptar que
aquesta persona ha desaparegut i que no es tornara a veure
mai més. Per aixd és molt important la manera de comunicar
les males noticies: és necessari fer-ho de manera respectuosa,
informant amb delicadesa i atenci6.

2. Negacio: també és una fase adaptativa, en la qual es nega el que
ha succeit fins que es tenen les forces i la valentia per afrontar
la situaci6 i assumir la realitat de la mort. Es fluctuant, ja que a
vegades es nega alguna cosa que és evident i seguidament es
déna per fet que aixo és aixi. Es freqiient que passi en les perso-
nes que no han pogut veure el difunt mort. Hi ha persones que
es queden bloquejades en aquesta fase de dol perque intueixen
que si deixen de negar apareixera el dolor per la perdua, i aixo
es percep com una cosa que sera insuportable, perd és quan
s’entra en el dolor que es comenca a acceptar la realitat de la
pérdua. No és recomanable insistir que la persona en dol vegi
el difunt quan no vol fer-ho. La insisténcia fa que la persona
s’aferri més a la irrealitat i entri en lluita contra tots.

3. Ira: davant de determinats estimuls sorgeixen intenses emoci-
ons, tals com rabia, culpa, confusi6, tristesa, desolaci6, entre
d’altres. En aquesta etapa s’esta enfadat amb tot el mon, i la
persona se sent envaida per un sentiment d’impotencia i d’ira
(dirigida a persones que estan vives i que segons el seu crite-
ri no s6n tan valuoses com la persona que ha mort; aixi com
també dirigida a Déu, fet que ocasiona moltes crisis de fe a
persones religioses i creients) i un dolor insuportable. Aquesta
situaci6 s’ha d’entendre dins del context de dol i veure-la com
una etapa molt sana, sempre que no perduri en el temps i es
converteixi en un perill per a la persona en dol i per als al-
tres. Una energia emocional tan intensa com la ira o la rabia ha
d’expressar-se d’alguna manera, ja que, si no, és un factor que
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predisposa la persona a emmalaltir. Per tant, és necessaria una
terapia que potencii I'expressié emocional.

La culpa i la por: la culpa és molt freqiient sobretot en les prime-
res fases del dol, quan encara estan presents els tltims esdeve-
niments i es pensa amb el que es podia haver fet i no es va fer.
La culpa resta autoestima, és nociva per a l'individu i causa
moltes malalties fisiques pel castig que sol haver-hi implicit.
El treball del perd6 és una de les millors maneres de tractar
la culpa. El temps anira posant al seu lloc el que s’havia jutjat
com a errors, i s’anira comprenent que aquests no van existir.
Les coses no es poden canviar, pero si que es pot modificar la
percepcioé que es té del que va succeir i arribar a I'acceptacio
sense culpa. La por sol anar al costat de la culpa, i a vegades en
pot ser conseqiiéncia.

Negociacio: és I'etapa menys evident dins del procés d’elabora-
ci6 del dol. La persona ja sent que el patiment deixa d’augmen-
tar, que el dolor s’estabilitza per romandre en un nivell supor-
table. S'aprén a viure amb dolor. Els pactes o negociacions es
refereixen al fet que la persona en dol a vegades negocia amb
Déu o una altra forga externa per proposar-los que es produ-
eixi un miracle i el difunt reaparegui. Seria recérrer a poders
superiors com una tltima oportunitat perqué el que ja se sap
no sigui cert. Solen ésser pactes interns perd amb prou forca
per evitar I'inevitable, la mort.

Depressio i tristesa: estat de quietud, d'intimitat amb un mateix,
en el qual la persona necessita recolliment. Estat de tristesa,
amb plors freqiients, en el qual la persona en dol ha entrat a
la realitat de la pérdua i necessita un temps per reposar tot el
canvi que s’ha produit en la seva vida. Un temps preparatori
per recollir forces i tornar a integrar-se en la seva vida. No és
un diagnostic médic de depressié. Quan a una persona se li
mor un ésser estimat, el que és normal i sa és que tingui dolor.
Quan s’ha d’intervenir és quan la persona no té dolor, aixo si
que és patologic.

Acceptacio: és la fase final del procés de dol. Quan s’accepta el
que ha passat és quan es considera que el dol ha estat resolt
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de manera sana i natural i que la persona en dol ha canviat,
ha apres llicons doloroses que 'ajudaran en el seu creixement
personal i en la seva nova vida. Es l'estat en qué la persona
ja es veu capag de reorganitzar la seva vida sense la persona
estimada.

El procés de dol finalitza quan la persona pot recordar el difunt
amb serenitat, incltis rememorar-lo amb alegria i agrair-li tot el que li
va aportar i li seguira aportant, ja que segueix present en el seu interior.
Aquestes etapes, segons la psiquiatra, generalment es donen en aquest
ordre i s6én comunes a tots els éssers. Malgrat aix0, quan la persona ha
d’ajustar-se als seus canvis de vida, ja siguin positius o negatius, ho fa
de manera tnica, per tant, no tothom passa per les diferents etapes de la
mateixa manera, ni en la mateixa durada. Pot ser que la persona en dol
es trobi en una etapa i retorni constantment a una altra.

De la mateixa manera, Oviedo, Parra i Marquina (2009) i Navarro
(2011) citen Bowlby (1999), que, en la seva teoria de l'aferrament i la
pérdua, va conceptualitzar la tendencia dels éssers humans a establir
forts lligams emocionals amb altres persones i la manera d’entendre les
fortes reaccions emocionals que es produeixen quan aquests lligams es
trenquen. Després de la ruptura del vincle afectiu, distingeix quatre fa-
ses per les quals passa la persona en dol:

1. Fase d’embotiment o xoc, que dura hores o incliis una setmana, i
que pot ésser interrompuda per una descarrega d’afliccié o an-
sietat extremes. Presenta intensa desesperacio i es caracteritza
per I'atordiment, negaci6, colera i no acceptacio.

2. Fase d’anhel i cerca de la persona perduda, que dura mesos i amb
freqiiencia anys. Hi ha una cerca efectiva de la persona perdu-
da, unida al comportament d’aflicci, com a forma de conduc-
ta instintiva que es desenvolupa en la persona com un compo-
nent normal i sa, i I'ansietat per la separacié n’és una resposta
natural inevitable.

3. Fase de desorganitzacio i desesperacié. Algun temps després de la
pérdua, en imposar-se la nocié de la realitat, s'intensifiquen els
sentiments de desesperanca i soledat. La persona accepta final-
ment la mort i cau inevitablement en una etapa de depressio
i apatia. La persona en dol reviu constantment els records del
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difunt i I'acceptacié que aquests records son tan sols aixo li i
provoca una sensaci6 de desconsol.

4. Fase de reorganitzacid. S'inicia al cap d’un any de la pérdua. La
persona en dol es troba en condicions d’acceptar la nova si-
tuacio i és capag de redefinir-se a ell mateix i al nou context
on no hi és la persona perduda. Aixo implica renunciar defi-
nitivament a tota esperanca de recuperar la persona perduda i
retornar a la situaci6 previa. Fins que no s’aconsegueix aquesta
nova definicié, no es poden fer plans de futur.

1.5.3 Els processos de dol en la familia
1.5.3.1 EL DOL PER UN FILL

Segons Tizon (2013), la mort d'un fill resulta molt dificil d’elaborar per
als pares i per a la familia com a sistema, sobretot si el fill formava part
de l'estructura familiar, no s’havia independitzat, no havia aconseguit
totes les seves possibilitats en el procés de separacié. Es una mort contra
natura i, per tant, afecta I'estructura del sistema familiar, suposa un greu
conflicte, canvia I'expressivitat emocional i la cohesi6, altera tota 1'adap-
tabilitat del sistema, canvia les emocions i fantasies basiques, i altera
tots els elements basics de la dinamica familiar. També queda afectada
la relacié de la familia amb la xarxa social, ja que els amics i afins no sa-
ben com respondre a la perdua ni com donar suport a la familia. Tenint
en compte que la majoria de les causes d’aquestes morts sén accidents,
augmenten els dubtes sobre la competencia dels pares, fet que els oca-
siona una capacitat de contencié emocional disminuida, sobretot a les
mares, i apareixen sentiments de desesperancga, perdua de 'autoestima,
poca confianga en ser bona mare, dificultats financeres, desenvolupa-
ment dissociat del seu marit, sentiments de ser acusada per aquest, de
sentir-se rebutjada per la resta, etcétera.

Cada membre de la familia pateix una pérdua important, pero cada
persona tendeix a viure-la de forma particular. Tizén (2013) cita Spinetta
et alii (1998), que opinen que fins que no passen cinc anys de de la mort
aquestes families es mostren menys adaptatives en el compliment de les
activitats normals, la planificacié del futur, el reconeixement i accepta-
ci6 de les necessitats dels seus membres, I'admissio de les necessitats de
suport emocional, etcetera.
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Es tracta d"un tipus de pérdua en qué les dues primeres fases i to-
tes les tasques d’elaboraci6 dels processos de dol resulten especialment
dificils i doloroses. Per altra banda, els germans del difunt tenen més
risc de patir trastorns psicologics, encara que el sistema familiar reaccio-
na de diferent manera segons les seves caracteristiques demografiques,
el nivell previ de funcionalitat i adaptabilitat i les caracteristiques de la
perdua.

1.5.3.2 EL DOL PER UN CONJUGE

Aquest dol inclou multiples perdues. Un conjuge és un marit o esposa,
un company, un confident, un amic, un suport... Sovint també es mor un
sistema de relacions socials, tota una xarxa social. Tot el sistema familiar
queda afectat, tant per la perdua com pels suports i pressions exteriors,
que també canvien. La parella és la persona que confirma la identitat
de l'altre, i a la persona en dol se li afegeixen altres perdues, fisiques,
sexuals, emocionals i socials. La resta de la familia queda afectada tant
per la perdua de la persona que ha mort com pels dols que desenvolupa
la seva parella. Amb I'edat, I'impacte personal sobre el vidu augmenta,
amb importants taxes de depressi6 i suicidi. L'edat i el nombre de fills
que queden sén mediadors fonamentals en les alteracions familiars i
personals del conjuge viu.

1.5.3.3 EL DOL PER LA MORT DEL PROGENITOR I ALTRES FAMILIARS

El dol per un progenitor és complex per als nens, preadolescents i ado-
lescents. Es una situacié que afecta profundament el sistema familiar, ja
que cada un dels progenitors juga un paper multiple de proveidor, su-
port, amic, proveidor de normes i limits i figura d’identificacio, és a dir,
és responsable del desenvolupament d’una part de les funcions emoci-
onals de la familia. Amb la pérdua també es posen en marxa complexos
mecanismes de substitucié d’algunes d’aquestes funcions.

El dol per la mort d'un altre familiar depen de la posicié d"aquest
dins del sistema, aixi com de les funcions emocionals de la familia que
requeien sobre aquest. Cal dir que la perdua dels avis provoca necessi-
tats de reajustament grans en el sistema familiar, ja que comporta im-
portants canvis emocionals.
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També el dol per la mort del familiar cuidador és un dels més
transformadors que es coneix, ja que la seva pérdua significa un déficit
de les cures cap a la familia. En aquest cas, el sistema haura de delegar
les funcions en un altre membre o bé deixara desates aquest rol, fet que
ocasionara una alteracio en l'estructura, una disminucio de la cohesio i
una tendéncia cap a la fragmentacié o ruptura del sistema i de la famdlia.

1.6 Aplicant les teories de Watson i Swanson a la practica infer-
mera

1.6.1 La teoria de cuidar huma de Jean Watson

Un marc de referencia adequat per ajudar a cuidar i donar suport a la
familia involucrada en el procés de morir del pacient és la teoria del
cuidatge huma de Jean Watson (Raile & Marriner, 2011), que, a través
dels 10 factors de cuidatge, emmarca el rol de la infermera i contribueix
a sensibilitzar els professionals cap a aspectes més humans.

La infermera ha de cuidar la familia en la seva competéncia assis-
tencial i, tal com diu Watson, la practica quotidiana de la infermeria ha
de sostenir-se sobre un sistema de valors humanistics que ha de culti-
var en tota la seva trajectoria professional, a més d’integrar els coneixe-
ments cientifics per guiar I'activitat.

Watson reconeix que el cuidatge és part fonamental del ser, i és
I'acte més primitiu que un ser huma realitza per arribar a ser. El cui-
datge professional esta estructurat, formalitzat i destinat a satisfer les
necessitats del ser huma amb el proposit de promoure, mantenir o recu-
perar la salut. Es important que la infermera, utilitzant els deu factors de
cuidatge que exposa la teorica, pugui ajudar les persones a aconseguir
un major grau d’harmonia amb la ment, cos i anima que permeti pro-
cessos d’autoconeixement, respecte propi, autocuratius i d’atencié a un
mateix i al mateix temps augmenti la diversitat.

Jean Watson, autora de la teoria del cuidatge huma, exposa que
davant del risc de deshumanitzacié en el cuidatge del pacient a causa
de la gran reestructuracié administrativa dels sistemes de salut, és ne-
cessari el rescat de 'aspecte huma, espiritual i transpersonal per part
de les infermeres, en la seva practica clinica, administrativa, educativa
iinvestigadora.
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La teorica ha estudiat el cuidatge d’infermeria amb enfocaments
filosofics (existencial, fenomenologic) i de base espiritual, i el veu com
un ideal moral i etic de la infermeria, com una relaci6 terapeutica basica
entre els éssers humans, que és relacional, transpersonal i intersubjectiu.

Watson defineix la infermeria com la ciéncia humana i art que estu-
dia I'experiéncia salut-malaltia mitjangant una relaci6 professional, per-
sonal, cientifica, estética i eética. Les metes d’infermeria estan associades
al creixement espiritual de les persones, el qual sorgeix de la interacci6,
la cerca del significat de les experiéncies de cada persona, el descobri-
ment del poder intern, la transcendencia i I'autocuracio.

METAPARADIGMA D'INFERMERIA EN LA TEORIA DEL CUIDATGE HUMA DE ] WATSON

*  Persona: des de la mirada existencialista, considera la persona
com un ésser en el mén, com una unitat de ment-cos-esperit
que experimenta i percep conceptualment la gestalt; és el locus
de I'existencia humana.

*  Medi ambient: és la realitat objectiva i externa, aixi com el marc
de referencia subjectiu de la persona, que inclou la percepcié
de si mateixa, creences, expectatives i historicitat (passat, pre-
sent i futur imaginat).

*  Salut:unitati harmonia entre ment, cos i esperit, associada amb
el grau de coheréncia entre el jo percebut i el jo experimentat.

* Infermeria: centrada en les relacions del cuidatge transpersonal.
Per a Watson, la infermeria és un art quan la infermera experi-
menta i compren els sentiments de l'altre, és capag de detectar
i sentir aquests sentiments, i al mateix temps és capag d’expres-
sar-los de forma pareguda a I’altra persona que els experimenta.

Watson creu que la infermeria esta interessada en la promoci6 de la
salut, la recuperaci6 i la prevencié de malalties. La salut significa per a la
teorica la unitat i harmonia entre la ment, el cos i I’anima, i esta relacio-
nada amb el grau de coheréncia entre el que percep i el que experimenta
un mateix.

Per altra banda, el cuidatge representa els factors que utilitzen les
infermeres per oferir les cures de salut als pacients. Afirma que tractant
les persones com a essers unics, el cuidador percep els sentiments de
I'altre i en reconeix la singularitat.
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Jean Watson basa la seva teoria en sis premisses:

1. El cuidatge només pot ser demostrat i practicat efectivament
en una relaci6 interpersonal, es transmet d’acord amb les prac-
tiques culturals que tenen les diferents comunitats i, de forma
particular en infermeria, d’acord amb les necessitats humanes,
socials i institucionals. Les cures sén contextuals a I'época, al
lloc geografic, a les necessitats d’una poblacié o un individu en
particular i als elements amb qué es compta, i per aixd reque-
reixen un coneixement de I'ambient que rodeja I'individu i de
I'individu en si.

2. El cuidatge esta condicionat per factors destinats a satisfer les
necessitats humanes. Aquest té desti, efectes i objectius.

3. El cuidatge efectiu promou la salut i el creixement personal
i familiar. Promou la satisfaccié de les necessitats i, per tant,
possibilita la relacié6 harmonica de la persona amb si mateixa i
amb I'ambient.

4. Un ambient de cuidatge és aquell que promou el desenvolu-
pament del potencial que permet a la persona elegir la millor
opcio per a ella en un moment precis.

5. La ciéncia del cuidatge és complementaria a la curativa. Cui-
dar és curar o medicar, perd també és integrar el coneixement
biomedic o biofisic en el comportament huma per generar,
promoure o recuperar la salut.

6. La practica del cuidatge és central en la infermeria. Una perso-
na ha de ser acompanyada en les fases de prendre decisions,
i no ha de ser només receptacle d’informacié. L'acompanya-
ment és necessari perque la persona descobreixi com, en una
situaci6é particular, pot trobar la millor solucié des de la seva
propia realitat. La infermera ha de fer un acompanyament sen-
sible pero responsable, basat en el coneixement i en la practica
d’una actitud terapeutica.

La base de la teoria de Watson és la practica infermera amb els
seglients factors de cuidatge, cada un dels quals té un component fe-
nomenologic relatiu als individus implicats en la relacié que avarca la
infermeria.
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1. Formacié d"un sistema humanistic i altruista de valors:

Aquest factor es pot definir com una satisfaccié a través de la qual es
pot donar una extensié del sentit d’'un mateix, del jo. Es una evolucié
en el desenvolupament moral del professional, independentment del
context sociocultural de pertinenca. Moltes vegades el dinamisme del
servei d'urgencies comporta la rutina d’una activitat en que es deixen
de banda valors tan basics com ser atent, amable, equanime, amb les
persones que s’atenen. Aquests i altres valors com el respecte, I'empatia
i 'estima s’han d’incloure en el context de la consciéncia de I'atencié de
la infermera.

2. Inculcacié de la fe/esperanca:

Aquest factor incorpora valors humanistics i altruistes i facilita la pro-
moci6 del cuidatge infermer holistic i positiu dins de la poblacié de pa-
cients. També descriu el paper de la infermera a I’hora de desenvolupar
interrelacions eficaces entre ella i el pacient i de promoure el benestar
ajudant el pacient a adoptar conductes en busca de la salut. Si la familia
pot cultivar un sistema de creences i realitzar els rituals per mantenir la
fe en ells mateixos, els ajudara a mantenir la salut.

Es tracta d’explorar, juntament amb la familia o acompanyants, el siste-
ma de creences que en els moments de dolor i patiment emergeix, per tal
d’ajudar-los a comprendre les seves vivencies i el significat que aquestes
tenen per a ells.

3. Cultiu de la sensibilitat cap a un mateix i cap als altres:

La identificaci6 dels sentiments condueix a I'actualitzacié d’un mateix,
mitjangant I’autoacceptacio de la infermera i del pacient. Les infermeres,
en reconeixer la seva sensibilitat i sentiments, es tornen més genuines,
autentiques i sensibles cap a les altres persones. Per poder comprendre
millor la situacié de la familia, la infermera ha de ser sensible als senti-
ments que aquesta expressa. El professional ha de deixar que la familia
expressi els sentiments sense reprimir-se ni utilitzar conductes d’evita-
ci6 per tal que pugui enfrontar-se a situacions de dol i dolor. D’aquesta
manera pot aconseguir que I’acompanyant se senti compres i acceptat i
pot ajudar a buscar un nou significat a la situacié viscuda.
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4. Desenvolupament d’una relacié d’ajuda i confianga:

Una relacié de confianga promou i accepta I'expressié de sentiments po-
sitius i negatius. Implica coheréncia, empatia, afecte no possessiu i co-
municaci6 eficag. Per altra banda, la coheréncia condueix a ser real, ge-
nui i autentic. Urgencies és un servei en el qual la majoria de les vegades
la relacié pacient-familiar-infermera es produeix durant un maxim de
set hores, que és I'horari de treball per torn, i aix0 influeix en la relacié
de confianga entre els diferents protagonistes. Aquesta relaci6 pot ser di-
ferent quan es produeix una mort esperada, en la qual possiblement hi
ha hagut un contacte temporal previ entre I'acompanyant i la infermera,
que quan es tracta d’una mort inesperada, en la qual moltes vegades el
pacient arriba al servei en condicions d’emergencia i no ha existit una
relaci6 entre I'acompanyant i el professional. La infermera ha de desen-
volupar, dins d’aquests contextos particulars, una relacié d’ajuda i con-
fianca per poder aconseguir cuidar adequadament. El fet de coneixer la
persona fa que entengui el perqué dels seus comportaments i reaccions
emocionals en relacié a la situaci6 de salut que esta vivint.

P

5. Promocié i acceptacié de 1’expressié de sentiments positius i nega-
tius:

La infermera ha d’estar preparada per als sentiments positius i nega-
tius i reconéixer que les comprensions intel lectual i emocional d'una
situacié son diferents. Tenir en compte les emocions és essencial en el
paper terapeutic de la infermera. El fet de permetre expressar aquests
sentiments, escoltant de forma activa, ajuda la persona a canalitzar la
seva carrega emocional i li permetra posteriorment prendre decisions
per millorar la salut.

6. Utilitzacio sistematica del metode cientific de solucié de problemes
per a la presa de decisions:

La utilitzacié del procés d’infermeria (sistematic i organitzat) comporta
un plantejament cientific de la resoluci6 dels problemes en el cuidatge
infermer que dissipa la imatge tradicional de les infermeres com a aju-
dants dels metges. Cal investigar, estudiar i desenvolupar habilitats per
enfrontar-se a situacions noves, d’aquesta manera s’establiran correcci-
ons a les teories existents i s’elaboraran noves formes de cures. La bona
gesti6 de les cures d’infermeria implica seguir investigant, actualitzar
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els coneixements existents i desenvolupar-los en la practica diaria. Exis-
teix bibliografia que evidencia les necessitats dels professionals i també
les necessitats de la familia i/ 0 acompanyants implicats en una situacié
de mort en un servei d'urgencies. Cal que es prenguin noves decisions
en funcié de les necessitats detectades, tenint en compte les aportacions
que la infermera aconsegueix amb 'actualitzacié de nous coneixements
o d’investigacions perqué pugui aplicar-los i desenvolupar-los en la
seva practica diaria com a millora de la seva qualitat assistencial i en be-
nefici de la persona que cuida. Educar és un factor d’equilibri que ajuda
la persona a gestionar l'estres, les crisis vitals i les perdues.

7. Promoci6 de I'ensenyament-aprenentatge interpersonal:
Aquest és un concepte important, ja que separa el cuidatge de la curacio.
Permet que el pacient estigui informat i li deriva la responsabilitat sobre
el seu benestar i la seva salut. La infermera facilita aquest procés amb les
técniques d’ensenyament i aprenentatge dissenyades per permetre que
el pacient realitzi 'autocura, per determinar les seves necessitats perso-
nals i oferir-li les oportunitats per al seu creixement personal. En defini-
tiva, l'educaci6 sanitaria no es tinicament informacié que s’ofereix a la
familia, sin6 també una retroalimentacié entre aquesta i el professional.
La informacié6 que una infermera d'urgencies ha de donar en
aquesta situacié ha de ser personalitzada, en funci6 de les necessitats
que té aquella persona i mantenint una actitud respectuosa davant la
particularitat de cada individu. Hem de tenir en compte que es tracta
d’una situacio critica i aguda en la qual la persona no esta receptiva per
poder assimilar tota la informaci6 que se li pugui donar en tot el procés
de morir.

8. Provisi6 de 1’entorn de suport, proteccid i correccié mental, fisica,
sociocultural i espiritual:
Les infermeres han de reconeixer la influéncia que els entorns interns
(benestar mental, espiritual i creences socioculturals) i externs (varia-
bles epidemiologiques, confort, privacitat, seguretat, entorns nets i este-
ticament agradables) tenen en la salut i la malaltia de les persones.
Procurar un entorn intim en que la familia pugui acomiadar-se és
fonamental dins del concepte que té la infermera de facilitar una mort
digna, i aix0 no sempre es pot aconseguir en un servei d’'urgencies en el
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qual moltes vegades es prioritza ’atenci6 assistencial, i moltes altres no
hi ha disponible cap box individual que permeti ubicar un pacient en si-
tuacié d'altimes hores i la seva familia. La mort d’un pacient sempre és
una situacié molt complicada, sobretot si aquesta ha sigut inesperada.
La infermera, en el seu cuidatge, intenta satisfer les necessitats que té la
familia per disminuir I’angoixa i el dolor que tenen, considerant sempre
que hi ha uns requisits basics i uns altres de particulars (en funci6 de
les ideologies, valors, creences, cultures, etc.) que individualitzaran les
seves cures, sempre encaminades a aconseguir el benestar de la persona
i prevenir disfuncionalitats.

9. Assisténcia en la satisfaccié de les necessitats humanes:
La infermera reconeix les necessitats biofisiques, psicofisiques, psicoso-
cials i intrapersonals d’ella mateixa i del pacient. Els pacients han de sa-
tisfer les necessitats de menys rang abans d’intentar cobrir les de rangs
superiors. La ingesta, I"eliminacié de residus i la ventilacié s6n exemples
de necessitats biofisiques de rang inferior, mentre que 'activitat, inacti-
vitat i sexualitat es consideren necessitats psicofisiques de rang inferior.
La realitzaci6 de la persona i les relaciones interpersonals sé6n ne-
cessitats psicosocials d’ordre superior. L'autorealitzaci6 és una necessi-
tat intrapersonal-interpersonal d’ordre superior.

10. Acceptacid de forces existencials fenomenologiques:

La fenomenologia descriu les dades de la situacié immediata que aju-
den a comprendre els fendomens en qiiestié. La psicologia existencial és
una ciéncia de l'existéncia humana que utilitza 1'analisi fenomenologi-
ca. Encara que per a la teodrica és un factor dificil d’entendre, s’inclou
per oferir una experiéncia que estimuli el pensament cap a una major
comprensié d'un mateix i dels altres. Ajuda el professional a reconciliar
o intervenir en la incongruéncia dels diferents punts de vista de la per-
sona de forma holistica, i al mateix temps atendre 1’ordre jerarquic de
les seves necessitats.

Hi ha morts en que cap resposta medica pot ajudar a afrontar la
situacio, i només la visi6 existencialista-fenomenologica que té la per-
sona de la vida podra ajudar a superar-la. La infermera ha de reforcar
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el sistema de creences del familiar i estimular la seva esperanca perque
aquesta trobi el significat de la vida i visqui el procés de dol d’una ma-
nera funcional.

Watson creu que la responsabilitat de les infermeres ha d’anar més
lluny d’aquests 10 factors de cuidatge: ha de facilitar el desenvolupa-
ment en I'area de promocié de la salut mitjangant accions preventives.

Aquesta fita s’aconsegueix ensenyant canvis personals als pacients
per fomentar la salut, oferint un suport situacional, ensenyant meto-
des de resolucié de problemes i reconeixent la capacitat de superaci6 i
I'adaptaci6 a la perdua.

1.6.2 Teoria de Swanson

També la teoria de Swanson (Raile & Marriner, 2011) ens ajuda a enten-
dre les conductes i processos que caracteritzen les cures d’'infermeria.
La identificacié de les conductes que les persones perceben com a cures
ajuda a destacar el que esperen dels cuidadors. Els pacients i les families
valoren I'efectivitat amb que les infermeres fan les seves tasques, perd
també la dimensio afectiva de les seves cures.

Swanson va recérrer a diverses fonts teoriques per desenvolupar la
seva teoria, pero és Jean Watson, directora dels seus estudis de doctorat,
qui influeix en la idea d’explorar el concepte de cuidatge. Aixo eviden-
cia una forta relacié amb els seus postulats teorics, en els quals la teorica
presenta definicions clares en qué s’observa el seu caracter humanistic
i espiritual.

Swanson va desenvolupar la seva teoria dels cuidatges fent expli-
cits els quatre fenomens d’interés fonamentals en la disciplina inferme-
ra: infermeria, persona-client, salut i entorn.

*  Infermeria: Swanson (1991, 1993) defineix la infermeria com la
disciplina coneixedora de les cures per al benestar dels altres.
Afirma que la disciplina d’infermeria esta fonamentada en el
coneixement empiric de la infermeria i d’altres disciplines re-
lacionades, aixi com en el coneixement étic, personal i estetic
derivat de les humanitats, I"experiéncia clinica i els valors i ex-
pectatives personals i socials.

®  Persona: les defineix com a éssers tinics que estan en procés de
creacio i la integritat de les quals es completa quan es mani-
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festen en pensaments, sentiments i conductes. Postula que les
experiéncies vitals de cada individu estan influides per una
complexa interaccié d’«una heréncia genetica, el llegat espi-
ritual, que connecta cada ser com una font eterna i universal
de bondat, misteri, vida, creativitat i serenitat, i la capacitat
d’exercir el lliure albir, identificat com l'eleccié i la capacitat
de decidir com actuar davant d'un rang de possibilitats». Ad-
metre el lliure albir exigeix a la disciplina de la infermeria que
accepti la individualitat i que tingui en compte totes les pos-
sibilitats que s6n acceptables o desitjables per a les persones
que atén. Quan les infermeres pensen en un altre (es refereix
a families, grups, societats), a qui dirigeixen les seves cures,
també necessiten pensar en si mateixes i en altres infermeres i
el seu cuidatge, aixi com ser cuidades pels altres.

*  Salut: considera el restabliment del benestar com un complex
procés de cures i curacié que inclou desfer-se del dolor intern,
establir nous significats, restaurar la integritat i emergir amb
un sentiment de renovada plenitud.

e Entorn: sosté que per a la infermeria és qualsevol context (as-
pectes culturals, socials, biofisics, politics, economics, entre
d’altres) que influeix o que és influit pel client. Per a Swanson,
els termes entorn i persona/client poden veure’s de forma inter-
canviable, és a dir, el que es considera un entorn en una situa-
ci6 pot ser considerat client en una altra.

AFIRMACIONS TEORIQUES

La teoria del cuidatge de Swanson ofereix una clara explicaci6 del que
significa per a les infermeres la manera de cuidar en la seva practica
diaria. Remarca que 1'objectiu de la infermeria és promoure el benestar
dels altres. Swanson (1991) defineix les cures com «una forma educativa
de relacionar-se amb un ser apreciat, cap al qual se sent un compromis
i una responsabilitat personal». Segons ella, un component fonamental
i universal de la bona infermeria és atendre el benestar biopsicosocial i
espiritual del client. Swanson (1993) afirma que les cures es basen en el
manteniment d"una creenca basica en els éssers humans, recolzada pel
coneixement de la realitat del client, expressada per estar emocional-
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ment i fisicament present i representada per fer per a i possibilitar al cli-
ent. Els processos del cuidatge se superposen i poden no existir separats
els uns dels altres. Cada un és un component integral de l'estructura
ramificada de les cures (grafic 3).

En les relacions del cuidatge entre infermeres i clients, Swanson
(1993) es va adonar que el repertori de tractaments de les cures de les
infermeres principiants podia ser limitat i estar restringit per la inexper-
tesa. Per altra banda, les técniques i coneixement que envolten les cures
de les infermeres amb expertesa poden ser tan complicades i subtils que
poden passar desapercebudes per a un observador profa.

Swanson (1993) afirma que, independentment dels anys d’exper-
tesa d'una infermera, les cures es donen com un conjunt de processos
seqiiencials creats per la propia actitud filosofica de la infermera (man-
tenir les creences), la comprensio (el coneixement), els missatges verbals
i no verbals transmesos al client (estar amb), les accions terapeutiques
(fer per a i possibilitar) i les conseqiiéncies de les cures (desenllag desit-
jat pel client).

Grafic 3. L’estructura del cuidatge segons la «Teoria de los cuidados»
de Swanson.

Benestar
Mantenir oi
Conéixer Estar amb Ferper  Possibilitar del
les creences
client

Comprensio

informada de
Actituds filosofiques I'estat clinic Missatge Accions Resultat
cap ales persones (engeneral) i transmes terapéutiques previst

(en general) ial de la situacio al client
client (en particular) ielclient(en
concret)

Imatge: The journal of Nursing Scholarship.
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Giraldo i Garcia (2010) citen Swanson (1993) quan expliquen el sig-
nificat de les proposicions de la teoria per al benestar de les persones:

Mantenir les creences: es tracta de mantenir la fe en la capacitat
de l'altre de superar un esdeveniment i enfrontar-se al futur
amb significat, creient en la capacitat de I’altre i mantenint una
actitud plena d’esperanga per oferir un optimisme realista, aju-
dar a trobar el significat i estar al costat de la persona cuidada
en qualsevol situacié. La infermeria, mitjancant unes cures in-
tegrals, busca ajudar les persones que cuida a mantenir o recu-
perar la seguretat en les seves experiencies de salut o malaltia.

Conéixer: significa esforgar-se per comprendre el significat d'un
succés en la vida de l'altre, evitant conjectures, centrant-se en
la persona que es cuida, valorant i buscant un procés de com-
promis entre qui cuida i qui és cuidat. Es basa en la confianca
que es donen la infermera i el pacient/familia.

Estar amb: estar present amb l’altre. Implica transmetre dispo-
nibilitat, compartir sentiments sense aclaparar la persona cui-
dada. Es la preséncia autentica de la infermera amb el client: la
infermera el cuida mitjancant la seva preséncia emocional. Es
una manera de compartir els significats, els sentiments i les ex-
periencies viscudes de la persona cuidada. Es una forma d’in-
fermeria terapeutica en la qual la infermera esta present en les
activitats que es pretenen donar al pacient/familia per seguir
endavant, una empatia que busca formar un llag de compren-
si6 i d’ajuda en les situacions dificils. Per aixo la infermera no
és tan sols una presencia fisica, siné que és la persona que té
virtuts i que ajuda amb la seva manera de cuidar que la perso-
na senti aquesta presencia i disposici6.

Fer per a: es tracta de fer per a l'altre el que ella faria per a si
mateixa, si aixo fos possible. Aquestes cures conforten, prote-
geixen les necessitats de I'altre. La infermera les executa habil-
ment i de manera competent amb la finalitat de buscar benes-
tar al pacient/familia, respectant la seva dignitat.

Possibilitar: facilitar el pas de l'altre per les transicions de la
vida i els esdeveniments desconeguts, informant, explicant i
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donant validesa a sentiments, generant alternatives, pensant
les coses a poc a poc i donant retroalimentaci6. El procés de ca-
pacitar en infermeria busca que la persona creixi, busca curar i
participar en la gestié de I'autocura. Capacitar també significa
animar, informar i explicar a 'altre, donar-li suport i permetre
que tingui experiéncies, generar-li alternatives, guiar-lo a pen-
sar bé les coses validant la seva realitat. La finalitat és també
assegurar el benestar de llarga durada de la persona.

Aplicar aquesta teoria a I’estudi permetra orientar la practica infer-
mera al mon assistencial, i aix0d implicara donar una major importancia
i significat social a la manera de cuidar, especificament en les cures d’in-
fermeria dirigides a la familia en dol a urgencies. La manca d’estudis
previs referents a I'aplicacié de la teoria a I'entorn de I'estudi ha poten-
ciat en la investigadora la motivacié per utilitzar-la, ja que la considerar
clara, aplicable i pertinent.

Una vegada feta I'analisi de les dues teories, ens centrarem en la
teoria de Swanson, perd no podem deixar de percebre en I'estudi que
hem fet, que les dues teories estan relacionades i que, d’alguna manera,
el cuidatge de la teoria de Swanson també ens assegura el compliment
dels factors de cuidatge de Watson.

La taula segiient exposa la relacié existent entre les dues teories,
dins de la mateixa linia de pensament del cuidatge humanitzat:
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Taula 3. Relacio premisses Teoria Watson
i categories Teoria Swanson.

Swanson

Mantenir les creences / Mantenir la confianca

PREMISA 1

Respectar a la persona tal com és, amb les seves
ideologies i pensaments.

Garantir cures congruents amb el context i cultura de cada
familia.

La infermera ha de creure que el suport és beneficios i
necessari per a les families.

Les cures son contextuals a I'época, lloc geografic, necessitats de la
poblacié o individu de manera particular, individual, tenint en compte
els recursos disponibles.

El cuidar es transmet d'acord a les practiques culturals que tenen les
diferents comunitats, i particularment d'acord a les necessitats
humanes, socials i institucionals.

Conéixer

PREMISA 2

Entendre el significat de viure una situacié de mort, en la
vida de l'altre, de la familia.

La infermera ha de conéixer els pensaments, sentiments de
la familia, conéixer el seu entorn, les seves necessitats, ha
de permetre crear un vincle i ha de poder planificar les
cures que cada situacié requereixi.

El cuidatge és relaciona amb factors destinats a satisfer les
necessitats humanes.

El cuidatge té desti, efectes i objectius que tant sols es poden dur a
terme quan la infermera coneix a la persona d'una manera integral, i
sap qué, com i perqué ho necessita.

Estar amb

PREMISA 1. PREMISA 6

"Estar" emocionalment present amb l'altre, "estar alla" amb
capacitat per escoltar-la, estar disponible.

La infermera comparteix amb la familia els significats de la
situacié de mort viscuda.

La infermera ha de dedicar-se a la familia i ajudar-la en
I'elaboracié del seu dol, d'una manera saludable.

EL cuidatge tant sols pot ser demostrat i practicat efectivament en una
relacio interpersonal, relacié que sorgeix del vincle establert entre la
familia i el professional (P.1).

Aquest acompanyament ha de ser sensible i és necessari perque la
persona trobi la millor solucié a la seva situacio particular viscuda, a la
seva realitat (P.6).

Fer per

PREMISA 5. PREMISA 6

La infermera ha d'empatitzar amb la situacio, utilitzar els
recursos disponibles per atendre a les demandes existents
en una situacié de mort esperada o inesperada a urgéncies.
Através d'una comunicacio terapéutica, ofereix a la familia
en dol, el suport emocional adequat, per aconseguir un
benestar saludable.

La infermera ha d'ajudar a la familia a prendre decisions, ja
que ella és incapag de fer-ho, degut a I'embotiment
emocional que presenta.

Cuidar és curar i medicar, perd també és integrar el coneixement
biomédic en el comportament huma, per generar, promoure o
recuperar la salut (P.5).

La familia ha de rebre acompanyament durant tot el procés
assistencial perqué pugui prendre decisions. Aquest acompanyament
ha de ser responsable, basat en el coneixement i la practica d'una
actitud terapéutica (P.6).

Possibilitar

PREMISA 3. PREMISA 4

El professional ha de possibilitar que la familia inicii
I'afrontament de la pérdua d'una manera saludable.

La infermera ha de generar alternatives a la familia i que
pugui créixer personalment i accepti la nova situacié amb la
finalitat d'aconseguir elaborar el seu dol d'una manera
saludable.

El cuidatge efectiu promou la salut i el creixement personal i familiar,
promou la satisfaccié de les necessitats, i per tant, possibilita la relacié
harmonica de la persona amb si mateix i amb I'ambient (P.3).

Quan I'ambient es contextualitza en un procés de mort, la infermera
ha de cuidar per promoure el desenvolupament del potencial que
permeti a la persona, pacient i familia, escollir la millor opci6 per a
ella, en cada moment particular (P.4).

Font: elaboraci6 propia.

No obstant aixo, nosaltres aplicarem en el nostre estudi la teoria de

Swanson perqué creiem que és més operativa.
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I1. Justificacié de I'estudi

Una aproximacio real a 'acompanyament al dol

La primera idea a desenvolupar en aquest estudi va ser treballar des
de la perspectiva dels professionals d’infermeria. Volia conéixer com es
cuida la familia en un servei d’urgencies, especificament des de les se-
ves vivencies davant de situacions de mort.

Durant la realitzacié d’aquesta tesi i de manera casual vaig tenir
I'oportunitat de formar part com a investigadora d’una situacié rela-
cionada amb el tema d’estudi, pero vivint de primera ma 'experiencia
d’una familia que patia, de manera inesperada, una situacio tragica de
pérdua. Aquest fet va fer que la primera idea es convertis en el desen-
volupament final d’aquest treball, incloent la familia en dol dins de la
poblacié de I'estudi. Amb una aproximacié timida al que podria ser una
observaci6 participant, em vaig convertir en el principal instrument de
recollida de dades, cosa que em va permetre apropar-me a la realitat
social que volia coneixer.

Amb el meu relat personal vull fer visible el que podria ser la reali-
tat viscuda per les families en dol quan arriben a un centre hospitalari i
es troben amb una evident i propera mort tragica i inesperada.

A primera hora de la tarda vaig rebre una trucada d’una amiga,
psicologa de professi6, que em va comunicar que havien portat a I’hos-
pital una noia de 19 anys en estat critic. La familia estava al carrer en
estat de xoc i requeria suport davant 1’'evidencia d'un desenllag fatidic.

No sé ben bé qué em va portar a decidir que havia d’anar-hi. Pot-
ser la demanda implorada d’ajuda per part de la meva amiga, el sentit
de responsabilitat professional, el fet de ser conscientment sensible a la
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situaci6... El que si que puc dir és que va ser una decisié poc meditada
que em va conduir a convertir-me en protagonista directa de la situacié
viscuda.

Quan vaig arribar a I'hospital, la pacient es trobava a la unitat de
cures intensives, perd vull aclarir que per I'emergencia de la situaci6 i el
poc temps transcorregut des de la seva arribada, considero l'atencié a la
familia amb la necessitat de primers auxilis i acompanyament idéntica a
la que podia tenir a I'arribada a urgencies.

En el primer moment em vaig trobar una familia en estat de xoc,
destrossada per la noticia, amb una gran incertesa, un dolor intens i una
demanda d’informacié, donada en el primer moment per part dels pro-
fessionals perd no assimilada, amb el desig que contingués un minim
d’esperanga respecte al pronostic de Iestat clinic de la noia.

A la sala d’espera es podia «escoltar» el silenci de 'angoixa i de-
sesperacio, els plors de I'intens dolor, es podien veure les abragades que
es feien els diferents amics i familiars, que es donaven suport els uns als
altres. Expressions d’incredulitat afloraven sovint entre els familiars i
amics assistents. Dins del box hi havia altres familiars.

En el context d’investigadora, vull centrar l'atenci6 en el pare, la
mare, I'avia i el xicot de la victima per tal d’explicar com van viure la
mateixa situacio els diferents protagonistes i quines necessitats vaig po-
der observar que tenien, algunes comunes a tots, altres diferents segons
la persona.

* La mare. En el primer moment vaig poder observar en ella
sentiments d’incertesa, negaci6, dolor i rabia. Demanava in-
formaci6, amb la necessitat d’una resposta satisfactoria. Sovint
s’escoltaven paraules com: «No puede ser, no puede ser», «No
me hagas esto», «No no... Ya verds como te salvaras!». Sovint
em mirava fixament als ulls i em preguntava si se salvaria, es-
perant una resposta afirmativa. Quan estava amb la seva filla
li parlava, la tocava. Sén moltes les estones que vam compartir
aquella tarda. Durant el transcurs de les hores va poder rebre
més informaci6, que al principi es negava a rebre, possible-
ment amb la voluntat de crear-se falses expectatives, pero pas-
sades les hores, va ser conscient de la realitat de la perdua, i va
ser llavors quan va comencar a acomiadar-se de la seva filla.
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Havia desaparegut en ella el nerviosisme, el tremolor, la histe-
ria, i ’havia envaida un sentiment de fatiga envoltat de silenci
i dolor. Sovint requeria que l'abracés, volia sentir-se acompa-
nyada. En diverses ocasions va expressar que necessitava sa-
ber exactament que havia passat, quin era el motiu pel qual la
seva filla es trobava a una unitat de cures intensives.

* El pare. Persona que havia passat per antecedents de mort
traumatica. Va estar tota la tarda callat, plorant, al costat de la
filla. No expressava ni demanava verbalment res. L'acompa-
nyament que li vaig oferir tan sols va ser «estar present» per
si volia quelcom. Només va voler una til la durant la tarda.
Va poder tocar-la, mirar-la, acomiadar-se’n. En cap moment va
demanar suport de les persones alli presents. Va ser la meva
amiga qui va oferir-li, com a professional, 'atenci6 psicologica
que requeria.

* L'avia. Encara que estava esperancada en el primer moment,
va ser aviat conscient de la realitat de la perdua. Al principi
es preocupava més per l'estat de la seva filla: em va comentar
que no sabia si se’n sortiria, d’aquesta, que creia que no ho
superaria. Després es va desconsolar per la situacié de la seva
néta. Durant la tarda va buscar ocasions per estar amb la seva
filla i totes dues es buscaven i estaven pendents una de laltra.
Es va obrir a mi per compartir la seva por i expressar els seus
sentiments com si ens coneguéssim de tota la vida.

e El xicot. En el primer moment estava a la sala d’espera i no
volia entrar a veure-la. Plorava constantment, estava molt
nerviods, tremolava. L'acompanyaven la seva mare i els amics,
que continuament "abracaven. Acceptava que parlessis amb
ell, que estiguessis al seu costat, i a poc a poc, ajudant-lo, va
poder entrar al box, veure a la seva parella, mirar-la, tocar-la i
xiuxiuejar-li.

També com a investigadora vaig poder observar els diferents pro-
fessionals, i considero important enumerar aquells aspectes que vaig
detectar i que son rellevants per a I'estudi.

L'actuaci6 practica dels professionals era la mateixa que qualsevol
altre dia, les normes establertes al servei respecte als horaris d'informa-
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cié no eren diferents de les dels altres pacients. Davant de la demanda
de nova informaci6 per part de la familia en dol, els metges al legaven
que havien d’atendre altres malalts, que hi havia uns horaris establerts
per fer-ho, que no podien anar informant freqiientment perqué tenien
altres tasques assistencials a fer.

Durant la tarda, es va flexibilitzar la normativa referent a horaris
de visita i al nimero de persones que podien acompanyar la pacient.
Encara que la infermera no volia un excessiu transit de persones acce-
dint al box, va permetre que tots els acompanyants poguessin entrar-hi
en algun moment determinat.

M’agradaria ressaltar que a mitja tarda van fer sortir la familia del
box perqué s’havien de fer proves i cures a la pacient. Tot aixo va re-
percutir en el seu estat emocional. Per una banda, estaven inquiets i
expectants pel resultat de la prova; per l'altra, volien estar amb el seu
ésser estimat. L'espera va ser molt llarga, massa llarga... De fet, podria
dir que van passar quasi dues hores, en les quals van fluir en ells senti-
ments extrems de nova incertesa, por, desesperacié. Demanaven sovint
poder entrar novament al box, parlar amb el metge del resultat de les
proves amb 'esperanca que els donés una bona noticia... Uns als altres
s’animaven, ploraven, s’abracaven, es reconfortaven, i mentrestant dins
de la unitat es vivia la situacié com un dia més, treballant intensament
per salvar la vida dels malalts ingressats, perd sense pensar en aquelles
persones que estaven passant per una situacié que ningu voldria expe-
rimentar mai.

Un cop els pares van poder entrar de nou al box, vam demanar
al metge que els comuniqués novament 1'estat critic de la pacient i el
mal pronostic que tenia. Aquesta informaci6 es va donar d’una manera
sensible i adequada, i aix0 va permetre a la familia ser conscient de la
realitat en qué es trobaven.

Les infermeres del servei entraven al box per realitzar les cures
pertinents a la pacient. Expressaven sentir-se emocionalment afectades
per la situaci6, perd personalment no vaig presenciar cap tipus de su-
port psicoemocional a la familia.

Quan me’'n vaig anar, em preguntava si la meva preséncia havia
ajudat algt. No havia fet mai acompanyament al dol en una mort tragi-
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caiinesperada! Els dubtes es van dissoldre quan la mare em va abragar
i em va dir que mai oblidaria el que havia fet per ella!

El que no sap és que jo mai oblidaré el que ells han fet per mi.

Es dificil explicar en quatre paraules la realitat viscuda aquell dia.
En aquest treball, tenint en compte el seu propi discurs, tan sols pretenc
fer visible la necessitat de planificar intervencions dirigides a cuidar la
familia que esta passant per una situacié de mort.
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ITI. Objectius

3.1 Objectius generals

Descriure el significat de «cuidar» a la familia que viu una si-
tuacié de mort des de les percepcions, vivencies i practiques
dels professionals d’infermeria, en un servei d'urgencies d'un
hospital d’aguts de Tarragona.

Identificar quins sén els sentiments, percepcions i vivencies
experimentats per la familia durant qualsevol moment del
procés de mort a urgencies del mateix hospital, respecte a
l'atenci6 rebuda.

3.2 Objectius especifics

Descriure com percep la infermera el significat del cuidar a la
familia a urgencies.

Detectar els factors facilitadors i les limitacions existents per
cuidar la familia que viu una situacié de pérdua a urgencies.
Coneixer qui notifica una mort a urgencies, com ho fa i les ne-
cessitats de la familia.

Identificar els factors facilitadors i les limitacions de la infor-
macié que déna el professional i el nivell de satisfaccié que
percep la familia.

Coneixer la participacié de la infermera en 1'acompanyament
familiar durant el procés de mort d’un pacient.

Determinar la necessitat de formacié de les infermeres per
atendre la familia que viu una situacié de pérdua.
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* Detectar la repercussio de les cures dels professionals en el seu
benestar.

* Identificar les necessitats fisiques, psicoemocionals i socials de
la familia en dol en els moments previs i posteriors a la mort
del familiar.

* Coneixer la percepci6 de la familia en relacié a 'acompanya-
ment dels professionals.

* Explorar els futurs requeriments extrahospitalaris de la familia
en dol a curt i llarg termini després de la perdua.
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IV. Marc metodologic

4.1 La pregunta d’investigacio

L’elecci6 del tema a investigar va sorgir d'una inquietud personal, de-
rivada de la necessitat de cuidar millor la familia que arriba a un servei
d’urgencies, especialment en situacions relacionades amb el procés de
morir d"una persona.

Urgencies és un servei al qual acudeixen pacients que requereixen
atenci6 immediata, ja sigui per la descompensacié de la seva patologia
cronica o per una patologia aguda, i en el qual els professionals han de
prioritzar de manera continua les seves actuacions, tenint en compte
que sovint se’ls presenten diverses situacions a la vegada que reque-
reixen intervencié imminent i el pronostic de les quals dependra de la
rapidesa de l'actuacio.

En I'ambit d’aquest estudi, es tracta d"un hospital d’aguts de ter-
cer nivell, en el qual quan es mor un pacient es realitzen les cures post
mortem protocol litzades i dirigides al cadaver i en poc temps aquest
es baixa al mortuori. Referent a la familia, després d’informar-la de la
mort del malalt i dels tramits burocratics que ha de fer per omplir la
documentaci6 legal de defunci6, se li ofereix un petit temps per poder
acomiadar-se i el «petit suport» que individualment el professional creu
oportd donar-li.

Es tracta d’un hospital en que no hi ha cap servei de dol al qual
dirigir aquestes families per poder atendre-les adequadament en els
primers moments de la pérdua, i especificament el servei d'urgencies
no esta preparat, ni estructuralment ni organitzativament, per oferir el
suport emocional que necessiten.
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El proposit principal d’aquest tipus d’investigacié qualitativa és
construir teoria. Per fer-ho és necessari formular una pregunta d’inves-
tigacié que permeti la flexibilitat i llibertat per explorar un fenomen en
profunditat, pressuposant que tots els conceptes que pertanyen a aquest
fenomen no han sigut identificats, al menys en la poblaci6 i lloc de I'es-
tudi (Strauss & Corbin, 2002). Es per aixo que aquest raonament crea
la necessitat de formular preguntes que permetin donar resposta a as-
sumptes que semblen importants perd que no han estat tractats.

Al principi, la pregunta inicial es va formular de manera més am-
plia, perd a mesura que es va avancar en el procés d’investigacié i que es
van descobrir els conceptes i les seves relacions, aquesta es va enfocar a
identificar els fendmens especifics que es volien estudiar: com cuiden les
infermeres que treballen en un servei d'urgencies d'un hospital d’aguts
les families, especificament les que estan passant per una situacié rela-
cionada amb un procés de mort? Se senten preparades emocionalment
per cuidar aquestes families en un espai curt de temps?

Coneixer les percepcions i sentiments de les infermeres va fer que
també sorgis en mi la necessitat de saber les vivencies de les families que
estaven passant per aquestes situacions, fet que va derivar en voler for-
mular altres preguntes d’investigacio, tals com: qué necessiten aquestes
families que estan experimentant situacions de mort en el servei d"ur-
gencies? Se senten cuidades pels professionals que les atenen?

Poder identificar la necessitat que tenen les infermeres d’incloure
les cures a la familia dins de les seves competeéncies assistencials en les
situacions implicades en un procés de morir, aixi com el fet de tenir
coneixement de les necessitats que té la familia que esta vivint aquestes
situacions, podria ajudar a fer més visible I'obligacié de fer els canvis
pertinents al servei per facilitar i promoure I'acompanyament familiar
en aquestes situacions critiques, d’incloure protocols de dol que con-
templin la intervenci6 entre la familia o cuidador principal i I'equip pro-
fessional cuidador, aixi com potenciar la necessitat de crear un servei
multidisciplinari i interdisciplinari per atendre la familia en el procés de
dol immediat que permeti detectar qui requereix una intervencié espe-
cifica per evitar un dol complicat.
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4.2 Disseny de l'estudi

La practica infermera es caracteritza per la mirada integral a 1'ésser
huma, i aixo6 engloba els aspectes biologics, psicosocials, humanistics
i culturals de la persona. Per aquest motiu, en l'estudi es va utilitzar
la investigacié qualitativa, metodologia que facilita una practica d’'in-
fermeria sensible a les realitats de les persones que es cuiden, a la seva
diversitat cultural i als contextos en qué es desenvolupen les seves vi-
des. La finalitat va ser obtenir detalls complexos de fenomens, tals com
sentiments, pensaments i emocions, dificils d’extraure mitjancant una
altra metodologia.

Des de la perspectiva qualitativa, la infermeria pot estudiar els
fendomens en el seu context i intentar donar-los sentit o interpretar-los
mitjangant els significats que les persones els donen.

La investigacio qualitativa té les seves arrels en la corrent filosofica
anomenada fenomenologia. Aquesta busca la comprensi6 de I'experiencia
humana tal com es viu en la realitat, mitjancant una acurada recol leccié
i analisi de dades narratives i subjectives amb una visi6 holistica del ser
huma. La fenomenologia busca fer un relat exacte del que s’experimenta
per reconeixer la vivencia de manera particular. No pretén explicar ni
jutjar, i el producte final és la descripcié exhaustiva del fenomen estu-
diat.

Es va utilitzar la teoria fonamentada (TF) o grounded theory com a
metode que permet analitzar aquells elements que formen part d'un
canvi i generar teories explicatives d'un procés i de les realitats socials
existents (Palacios, Morillo & Pilefio, 2012). Aixi mateix, permet facili-
tar I'abordatge de qualsevol exploracié relacionada amb els comporta-
ments, percepcions, sentiments i experiéncies viscudes de la poblacié a
estudiar, en aquest cas, infermeres d'urgencies i families que han reque-
rit ser cuidades en aquest ambit assistencial.

Strauss i Corbin (2002) defineixen la TF com aquella «teoria deriva-
da de dades recopilades de manera sistematica i analitzades mitjangant
un procés d’investigacié». Els autors afirmen que en aquesta metodolo-
gia la recol lecci6 de dades, I'analisi d’aquestes i la teoria que en sorgira
tindran una forta relacio entre si. Tal com el nom indica, la caracteristica
primordial d’aquest meétode és la fonamentacié de conceptes en les da-
des recollides.
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Trinidad, Carrero i Soriano (2006) la defineixen com «una aproxi-
macié que proposa un metode d’analisi que implica la utilitzacié d’un
conjunt de técniques sistematicament aplicades». També Strauss i Cor-
bin (2002) assenyalen que la TF té com a finalitat I'emergencia d"un con-
junt d’hipotesis conceptuals (teoria inductiva), arrelades en les dades
provinents de la problematica de 1'estudi. El producte final el constitu-
eix una formulacié teorica que consisteix en 1’'emergencia d"un conjunt
d’hipotesis conceptuals que reflecteixen la varietat d’esdeveniments
descrits. D’aquesta manera, I"aproximacié de la teoria fonamentada in-
sisteix en la transformacio de la teoria substantiva en teoria formal, a
partir de la vinculacié constant amb les dades recollides.

Grafic 4. Elements de la teoria fonamentada.

METODE
CODIFICACIO < > COMPARATIU
CONSTANT
CODIS -
Oberta Mostreig i
Saturacié
l / \ Teorica
) “In vivo”
Selectiva 2l Con‘struc_t o
sociologics
l oS Generaci6
de memos
Teorica
CATEGORIA Teoria
CENTRAL ::> substantiva :> TRORIARORMAL

Font: Bases d'investigacié qualitativa. Strauss i Corbin (2002).

Per generar una teoria es construeixen conceptes derivats de la
informacié que ens donen les persones que viuen les experiencies que
s'investiguen. D’aquesta manera, la conceptualitzacié es basa en una
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perspectiva simplificada del que aquestes persones tenen del mén i que
per qualsevol motiu es vol representar. Els conceptes s6n expressats en
termes de relacions verbals, no necessariament jerarquiques. Concep-
tualitzar permet establir categories, definides com qualsevol noci6é que
serveixi com a suport per a la investigacio o per a I'expressi6 lingtiistica-
en una area determinada de coneixement. Les informants s6n qui viuen
I'experiéncia estudiada. Elles tenen la seva propia visié i perspectiva
del que estan vivint, i d’acord amb com conceben la realitat analitzada
van proporcionant les categories de la investigacié. Mitjancant les com-
paracions constants entre aquestes, es va establint el patr6 existent i aixi
emergeix una teoria que explica la realitat considerada.

4.3 Iniciar la cerca dels sentiments expressats

Tal com descriuen Palacios ef alii (2012), en els dissenys qualitatius 1'in-
vestigador s’introdueix en el context social dels participants, utilitza
instruments de recollida de dades que li permeten aprofundir en els
elements que constitueixen el procés de la investigacio, realitza inferen-
cies, estableix contacte amb informants clau i desenvolupa la compara-
ci6 entre casos per anar descobrint les claus de la investigaci6 segons la
resposta dels participants.

El grup focal es va utilitzar en la fase preliminar o exploratoria de
I'estudi com a tecnica especifica de recol leccié d’informacié. Aquesta
informaci6, analitzada per la investigadora, va ajudar a fer veure quins
eren els discursos importants que justificaven la necessitat de I'estudi i
va permetre enfocar millor la investigacié. Kitzinger (1985) defineix el
grup focal exploratori (GFE) com «una forma d’entrevista grupal que
utilitza la comunicaci6 entre I'investigador i els participants amb el pro-
posit d’obtenir informacié».

Tal com apunta Aigneren (2006), el proposit del GFE va ser regis-
trar com els participants elaboraven en grup la seva realitat i experien-
cia, fet que va permetre una aproximaci6 relativament rapida i multidi-
mensional a la tematica a investigar i 1'obtenci¢ de multiples opinions i
processos emocionals dins del context social a estudiar.

Previament, es va preparar un guié amb les principals preguntes
a desenvolupar, les quals van ser presentades als participants durant
la sessi6 de discussi6. Aquest guié de preguntes va ser modificat en les
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entrevistes en profunditat utilitzades posteriorment en les sessions indi-
viduals, d’acord amb les necessitats que s’anaven identificant. Els temes
resultants van permetre formular millor les preguntes de les entrevistes
posteriors.

El grup va estar format per sis persones i el moderador. A I'hora
d’escollir els participants es va utilitzar el mostreig no probabilistic per
conveniencia, degut a una millor accessibilitat i proximitat entre aquests
i la investigadora.

Es va utilitzar I'entrevista en profunditat com una altra tecnica
de recollida d’informacié. Tal com exposa Vanegas (2010), I'entrevista
d’investigacié constitueix un meétode per recollir informacié qualitativa
basat en la conversa amb els entrevistats, en general en un context natu-
ral per a ells, perqué tinguin plena confianca en el seu entorn quotidia.
L'eleccié del lloc va estar condicionada per les caracteristiques de les
informants. Per a les infermeres es va escollir majoritariament una sala
de I'hospital que oferia intimitat i confortabilitat. En el cas de les fami-
lies, com que el problema a investigar comportava grans descarregues
emocionals, es va prioritzar que fossin elles de manera particular qui
escollissin el lloc de I'entrevista, decisi6 a la qual la investigadora es va
adaptar. Els llocs van ser cases particulars, sales de la universitat i la sala
de terapia d'un centre de psicologia a qué un informant assistia.

El tipus d’entrevista elegida va ser la semiestructurada: les pregun-
tes es van definir préviament en un guid, pero la seqiiéncia i la formula-
ci6 es van variar en funcié de la persona entrevistada. La investigadora
va fer una serie de preguntes (generalment obertes) que definien el tema
a investigar i va aprofundir en aquelles idees que semblaven rellevants
per a la investigacié amb noves preguntes. En aquest sentit, la confeccié
d’una guia pressuposa un cert grau de coneixement sobre el tema que
s’investiga i sobre les persones que es volen investigar.

Un altre instrument utilitzat per a la recollida d’informacié va ser
un qiiestionari de variables sociodemografiques dissenyat especifica-
ment per a la investigacié (annex 1).

Durant la recol leccié es van tenir en compte els relats dels parti-
cipants tenint cura d’observar detalladament el llenguatge no verbal, ja
que qualsevol actitud, gest, mirada, silenci... podia aportar informacié
important a I'estudi.

82



Cuidar durant el procés de morir a urgencies

Un cop el Comite d’Etica d'Investigacié Clinica (CEIC) de referén-
cia va haver acceptat el projecte (annex 2), es va entregar un document
de consentiment a les direccions dels centres implicats per explicar el
proposit de 'estudi (annex 3).

També es va entregar una carta d’invitaci6 a les infermeres i fami-
lies que van voler participar-hi, encapgalada per una nota informativa
sobre I'objectiu de 'estudi. En aquest document s’especificava que la
participaci6 en I'estudi era voluntaria i s’explicava la tecnica utilitzada
per a la recollida d’informaci6 (gravacio), que les respostes de I’entrevis-
ta serien codificades, que la informaci6 recollida seria confidencial, que
no s’utilitzaria per a cap altre proposit que el de la investigaci6, i que un
cop transcrita 1'entrevista les gravacions serien guardades durant cinc
anys a partir de la finalitzacié de I'estudi (annex 4).

Un cop acabada l'entrevista es va emplenar la fitxa de 'informant
per completar la informacié requerida per a la investigacié (annex 5).

Les dades recollides en la gravacié van ser transcrites literalment i
verificades pels participants.

Durant l'experiéncia investigadora, especificament en les etapes
de recol lecci6 i analisi de dades, va ser important la creacié d'un petit
diari, identificat en la teoria fonamentada com a memorandum, que va
permetre registrar els pensaments, sentiments i opinions que anaven
apareixent i que va ajudar posteriorment a generar noves idees, a veure
nous significats, a gestionar de manera més sensible la informacié que
les dades proporcionaven.

4.4 Poblacio i mostra

L’hospital d’aguts en el qual es realitza I'estudi disposa d'un servei d"ur-
gencies amb una superficie de 1.800 metres quadrats, repartits en dife-
rents zones:

1. Una area on s’atenen els pacients adults amb patologia medi-
ca, quirtrgica o traumatica de baixa complexitat i que consta
de vuit consultes, una sala de guixos i una sala amb seients per
a tractaments curts.

2. Una area per atendre pacients adults amb patologia medica,
quirdrgica o traumatica més complexa o amb malalties més
greus, que consta de vint-i-quatre boxs i un box de critics.
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3. Una zona de preingrés on s'ubiquen els pacients pendents
d’ingrés hospitalari.

4. Una area de pediatria que consta de set boxs, un box de critics
isis llits d’observacio.

5. Una area per atendre les urgencies de ginecologia i obstetricia,
situada a la primera planta.
L’atenci6 és permanent, durant les 24 hores del dia, 365 dies a 1’any.
Quasi totes les infermeres que treballen a urgéncies generals i pe-
diatriques, excepte dos persones que treballen només a I’area pediatrica,
desenvolupen la seva tasca assistencial en totes les zones abans descri-
tes (hi ha una rotacié de zones protocol litzada), a excepcié de l'area
ginecologica i obstetrica, de la qual s’encarreguen altres professionals.
En l'actualitat, el servei d’urgencies té una plantilla de 57 infer-
meres, de les quals 46 treballen solament a urgencies i 11 pertanyen als
equips de reforg de critics i comparteixen la practica professional entre
urgencies i la UCL De les 46 infermeres fixes al servei, 23 treballen amb
contracte laboral fix i les altres 23, amb contracte interi.
La poblacié d’estudi esta formada per infermeres que treballaven
a urgencies generals i pediatriques de 1'hospital d’aguts entre els anys
2014 i 2016, coincidint amb el periode de recollida de dades per a la in-
vestigacio, i que complien els criteris d'inclusi6 detallats a continuacio:
e Tenir un minim de tres mesos d’experiéncia en el servei d'ur-
gencies.
e Exercir treball assistencial en el moment de la realitzaci6 de
I'estudi.

e Treballar en els torns de mati, tarda i nit i amb contracte labo-
ral, fix, interi o eventual.

* Accedir a 'estudi de manera voluntaria i anonima i signar el
consentiment informat.

Es van excloure de I'estudi:

* Infermeres que treballaven ocasionalment al servei d"urgenci-
es.

* Infermeres que treballaven a urgencies ginecologiques i obs-
tetriques.
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L’altra poblacié estudiada la formen les families que havien estat
a urgencies acompanyant pacients durant qualsevol de les etapes del
procés de morir.

Els criteris d'inclusi6 van ser:

* Familia acompanyant d’un pacient que havia estat durant la
fase agonica a urgencies.

* Familia acompanyant d’un pacient amb mort esperada o ines-
perada ates al servei.

e Familia en dol per la perdua pacient adult o pediatric.

*  Accedir a I'estudi de manera voluntaria i andonima i signar el
consentiment informat.
Es van excloure de la investigacio:

* Families diagnosticades de dol patologic en el moment de I'es-
tudi.

* Families amb dol complicat detectat i/o amb risc de patir dol
patologic en el moment de I'estudi.

* Families que hagin patit la mort d'un pacient a urgencies fa

més de cinc anys.

Cal esmentar que la captacié de les families participants va com-
portar conflictes étics personals, ja que es volia evitar qualsevol dany
colateral originat per I'estudi a la persona en dol. Aixo va fer que I’elec-
ci6 de les families depengués no tan sols de la seva voluntarietat i el
compliment dels criteris d'inclusi6, sin6 també de la certesa que estaven
preparades psicologicament per poder participar en la investigacio. Aixi
doncs, la participaci6 de les families es va aconseguir de dues maneres:

En el cas de la familia que havia estat a urgéncies durant la fase
agonica del pacient i que s’havia traslladat a 1"hospital sociosanitari en
situacié d’ultimes hores, es va aprofitar el seguiment de dol que fa el
Programa d’Atencié Domiciliaria i Equips de Suport (PADES) 48 hores
després de la mort del pacient. Durant aquest seguiment, la treballado-
ra social els va demanar permis per proporcionar a la investigadora el
telefon de contacte perque els pogués explicar més detalladament en
que consistia 1'estudi. El fet que fossin ells qui els ho preguntessin va
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resultar més facilitador, ja que havia existit un contacte previ entre ells
i la familia que afavoria la predisposicié a participar, segons la meva
opinid, d’'una manera més sensible i humana.

En el cas de la familia del pacient que havia mort a urgencies, com
que tampoc existia cap vincle entre la investigadora i la participant, va
ser prioritari coneixer si aquesta estava preparada psicologicament per
poder realitzar 'entrevista. Per aquest motiu, va ser un professional es-
pecialitzat en psicologia qui va confirmar la capacitat de la informant
per poder participar, tenint en compte la seva salut mental.

En l'estudi s’hi van incloure un total de vint-i-cinc informants:
quinze infermeres i deu families.

La majoria d’informants infermeres van ser dones, amb una expe-
riencia al servei d'urgencies d’entre 2 i 26 anys.

El periode de realitzaci6 de les entrevistes a les families va oscil-
lar entre 1 mes i 4 anys després de la defuncié. Aquest temps es va de-
terminar segons el lloc on es van captar les informants. Si es tractava
de pacients que havien estat ingressats al sociosanitari, en el mateix se-
guiment del dol se’ls proposava participar, i per tant les entrevistes es
van realitzar entre un mes i quatre mesos després de la defuncié. Si les
participants provenien del psicoleg, el temps que va transcérrer entre la
defuncié i I'entrevista oscil la entre deu mesos i quatre anys.

Les majoria de les participants del grup de familia van ser dones,
amb diversos parentescos amb la persona que havien perdut: mares, fill,
germana, esposa, nora i sogre.

Totes aquestes caracteristiques sociodemografiques i observacions
registrades després de les entrevistes referents a les actituds percebudes
per la investigadora es reflecteixen en les segiients taules:
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El nombre de participants va estar condicionat pel mostreig teoric.
Strauss i Corbin (2002) el defineixen com:

Recol lecci6 de dades guiada pels conceptes derivats de la teoria que
s’esta construint, i basada en el concepte de fer comparances, amb la
finalitat d’acudir a llocs, persones o esdeveniments que maximitzin les
oportunitats de descobrir variacions entre conceptes i que facin més
denses les categories en termes de propietats i dimensions.

Tal com els autors assenyalen, el mostreig va anar evolucionant du-
rant tot el procés, ja que es basa en conceptes que emergeixen de I’analisi
i que semblen ser pertinents per a la teoria que s’esta construint. En el
mostreig inicial, I'interés de la investigadora va ser generar el nombre
més gran possible de categories recopilant dades d’una gran varietat
d’arees pertinents. Un cop obtingudes algunes categories, el mostreig
apunta a desenvolupar-les, a fer-les més denses, a saturar-les.

Tal com apunten Hernandez, Herrera, Martinez, Paez, ]. i Paez,
M.A. (2011), el criteri que permet saber quan aturar el procés de mos-
treig s’anomena saturacié teorica, i significa que no es troben més in-
formacions addicionals en el desenvolupament de les propietats de la
categoria.

Mitjangant el mostreig teoric, I'investigador té la possibilitat d’es-
collir els casos a estudiar segons el que aquests aportin a 1'objecte de
'estudi, definint queé i qui incorporar a mesura que es desenvolupa el
treball de camp (Gaete, 2014 cita Trinidad & Jaime, 2007).

4.5 Analisi de dades
Aprofundir en les paraules, en els silencis, en els fets...

Seguint les consideracions de Strauss i Corbin (2002), les entrevistes es
van analitzar qualitativament, mitjangant un procés d’interpretacié no
matematic, amb el proposit de descobrir conceptes i relacions entre les
dades que s’hi recollien i organitzar-les posteriorment en un esquema
explicatiu teoric.
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Per assegurar el criteri de saturaci6 teorica es va utilitzar el métode
comparatiu constant. Strauss i Corbin (2002) el defineixen de la manera
segiient:

Es la cerca de similituds i diferencies a través de I’analisi dels incidents
continguts en les dades. Fent aquesta comparacio, I'investigador pot
generar els conceptes i les seves caracteristiques, basades en patrons de
comportament que es repeteixen.

El que es pretén és que partint de ’analisi comparativa i sistemati-
ca dels incidents es pugui generar teoria.

Dins d’aquesta perspectiva, Gaete (2014) cita Trinidad i Jaime
(2007), que defineixen incident com aquella «porcié de dades que té sig-
nificat per si mateixa».

EnI'aplicacié d’aquesta metodologia es distingeixen quatre etapes:

1. Comparacio i categoritzacio d’incidents. Es va realitzar una com-
paracié constant de cada incident i es van determinar unes
categories. La codificacié va consistir a assenyalar aquelles
categories emergents en les dades i anotar-les al marge de
I'incident assignat. Aquests incidents es van comparar amb
incidents previs amb la mateixa categoria i mateix grup, i amb
incidents amb la mateixa categoria i diferents grups. L'investi-
gador comenca aquesta comparacié pensant en tota la gamma
de propietats que pot tenir la categoria: dimensions, condici-
ons, causes o conseqiiéncies.

2. Integracio de categories i propietats. Aquests incidents es van
comparar amb altres als quals s’assignaven les categories exis-
tents o altres de noves. A mesura que s’estableixen les catego-
ries i les seves propietats, es comencen a interconnectar totes
per formar el nucli de la teoria emergent.

3. Conceptualitzacid i reduccio de la teoria. Es van clarificar concep-
tualment les categories descartant-ne aquelles propietats que
no eren rellevants. En reduir la llista original de categories
es va donar forma a la teoria emergida inicialment. Aix6 va
possibilitar que la codificacié fos més focalitzada i selectiva
i va permetre a l'investigador comparar incidents clarament
aplicables a aquest conjunt reduit de categories amb la fina-
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litat d’aconseguir la saturacié. Per altra banda, la teoria pot
emergir a partir de la teoria inicial, amb la clarificacié de la 1o-
gica, 'eliminaci6 de les propietats de les categories que no sé6n
rellevants, la integracié dels detalls elaborats de les categories
cap als esquemes principals de categories interrelacionades i la
reducci6 del conjunt de categories, propietats i hipotesis.

Amb la reducci6 de la terminologia i la consegtient gene-
ralitzacié provocada per les constants comparacions, I'inves-
tigador aconsegueix la parsimonia de les variables* i I'aplica-
bilitat de la teoria a un major rang de situacions. Aixd permet
mantenir la correspondeéncia de la teoria amb les dades i do-
nar-li una major rellevancia.

4. Escriptura de la teoria. S'identifica el treball conceptual i la in-
tegraci6 d’aquest en una explicaci6 teorica. El que es busca és
explicar la realitat social a partir de les dades recollides i in-
terpretar-la a través d’explicacions tedriques de caracter més
formal.

L'analisi es va iniciar amb la identificacié de conceptes. Aquests
mostren els fenomens que, un cop observats i estudiats, s’examinen
de manera comparativa formulant preguntes sobre aquests conceptes.
Aquest procés es realitza utilitzant la codificacio oberta. Hernandez et alii
(2011) citen Strauss i Corbin (1990) per explicar en que consisteix:

Es descomponen les dades en parts discretes, s’examinen minuciosa-
ment i es comparen en busca de similituds i diferéncies. Els esdeve-
niments, successos, objectes i accions o interaccions que es considerin
conceptualment similars segons la seva naturalesa o relacionats amb el
significat s’agrupen en conceptes més abstractes, denominats categories.

El primer pas és el desenvolupament de la conceptualitzaci6, en
que el concepte s’entén com un fenomen al qual s’adjudica una etiqueta
o codi. Es una representaci6 abstracta d’un coneixement, objecte o acci6-
interacci6 identificat com a significatiu en les dades. Es important asse-
nyalar que aquests objectes, esdeveniments, actes i accions-interaccions
resultants del procés de classificacié tenen atributs (propietats), i la ma-

4 Parsimonia: buscar la maxima explicacié i comprensié d’un fenomen amb el minim de
conceptes i formulacions.
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nera com l'investigador els defineix, interpreta o assigna un significat
influira en les diverses maneres de classificar-los.

A mesura que van apareixen els conceptes, cal classificar-los o cate-
goritzar-los en termes explicatius més abstractes, anomenats categories.
A partir d’aquestes sorgeixen subcategories que els donen més especifi-
citat, ja que utilitzen informacié com: quan, on, per que i com és proba-
ble que passi un fenomen.

Strauss i Corbin (2012) afirmen que els conceptes que arriben a
la posici6 de categoria sén abstraccions i representen les histories de
moltes persones o grups reduides a termes altament conceptuals. Les
categories s’obtenen comparant les dades de cada cas, per tant, han de
ser aplicables a tots els casos de 1'estudi. Sén els detalls inclosos en cada
categoria i subcategoria, mitjancant especificacions de propietats i di-
mensions, els que descobreixen les diferencies dels casos i les variacions
dins d’una categoria. En I'estudi, les categories identificades en les da-
des proporcionades per les informants infermeres sén representatives
de tot el col lectiu, de la mateixa manera que ho sén les identificades
en les dades proporcionades per les informants del grup de la familia.
Sén les circumstancies, les vivéncies i caracteristiques personals les que
diferencien un cas de 'altre.

Durant l'analisi es va realitzar la codificacié oberta de dues ma-
neres: d'una banda, analitzant una oracié o text i destacant-ne la idea
principal emergent, i, d’altra banda, realitzant I’analisi linia per linia, es-
tudiant detalladament les dades, paraula per paraula. Aixo va permetre
generar categories de manera més rapida, i a partir d’aqui es va utilitzar
un mostreig addicional per desenvolupar-les.

Les categories resultants es van relacionar amb les seves subcatego-
ries per formar explicacions més precises i completes sobre els fenomens,
procés que els autors anomenen codificacio axial, i que té el proposit de
reagrupar les dades que es van fracturar durant la codificacié oberta.

Els conceptes que van sorgir durant la recollida i analisi de dades
es van registrar a mode de memorandums o memos, en els quals es van
escriure idees sobre les categories i les seves relacions. Inclouen descrip-
cions de la investigaci6, del comportament, de I'experiencia de I'investi-
gador, de pensaments, d’interpretacions o de les penetracions teoriques
que passen a través del procés analitic.
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Segons Charmaz (2009), aquesta etapa de redaccié6 de memoran-
dums és un pas intermedi fonamental entre la recollida de dades i la
transcripci6 de la teoria, ja que exigeix a I'investigador analitzar les da-
des i codis al més aviat possible. Aquest és un acte permanent i constant
durant la investigaci6, pero sobretot a 'hora d’entrar en contacte amb
les dades i identificar els incidents que després seran codificats.

El procés d’integrar i refinar la teoria s’anomena codificacio selectiva.
Es el modus operandi que guia l'investigador en la seleccié d’un codi com
a variable central, ja que delimita la codificacié a aquelles variables que
es relacionen de manera significativa amb aquesta categoria. Es busquen
les condicions i conseqiiencies relacionades amb el procés central fins a
saturar aquesta categoria. Aquest procés va permetre reduir el nombre
de categories inicials a partir de I'analisi intensiva de les relacions entre
la categoria central i la resta i eliminar les que no tenien rellevancia en
la descripcié del procés social que engloba la categoria central. Aquesta
categoria central representa el tema principal de la investigacid, és la
interpretaci6 que 'investigador fa sobre el tema estudiat i que identifica
els problemes més importants dels participants.

Per altra banda, la codificacio teorica va permetre establir com a hi-
potesis aquelles relacions i connexions existents entre els codis substan-
tius i les seves propietats, les quals van ser posteriorment integrades en
una explicaci6 teorica.

Les dades van ser gestionades, classificades i codificades manualment.
La creativitat i intuicié van acompanyar en tot moment l'investigador
en la interpretacid, el reconeixement de les categories existents i la cer-
ca dels significats rellevants que contenien. Submergir-se en les dades,
explorar-les, va permetre desenvolupar millor la sensibilitat de I'inves-
tigador, viure de manera més directa el que les paraules i silencis comu-
nicaven, exprimir cada detall amagat en el record de les experiencies
viscudes amb les informants: que deien, com ho deien, qué expressaven,
que sentien. Les dades mereixien ser cuidades, acariciades, era una ma-
nera d’homenatjar la generositat amb queé les participants ens les van
oferir.

L'estudi es va realitzar sense una revisio prévia de la literatura per tal
de garantir que les hipotesis es generessin des de les dades, sense cap
idea preconcebuda sobre I"area substantiva objecte d’estudi. Aquesta re-
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visi6 es va iniciar durant el procés d’analisi, perd quan veritablement
s’hi va recorrer va ser durant la classificacié i I'escriptura tedrica, mo-
ment en el qual es va integrar la literatura en el text del treball, de ma-
nera que es van agrupar aportacions empiriques d’altres treballs amb
les troballes presents, i aixo va ajudar a transcendir conceptualment el
nivell de les dades.

Cal afegir que encara que en aquesta teoria 'analisi finalitza amb
la construccié de la teoria substantiva, I'interés va portar la investiga-
dora a analitzar el fenomen de l'atenci6 a la familia que esta vivint una
situacié relacionada amb el procés de morir d'un pacient a urgencies
des de la teoria dels cuidatges de Swanson, com a oportunitat per apor-
tar noves eines per a la practica de 'atenci6 d’'infermeria. Aixi mateix, la
investigadora va considerar oportu relacionar els conceptes identificats
en aquesta teoria amb les premisses postulades en la teoria de Watson,
per la similitud que hi ha entre ambdues.

La triangulacié és un procediment heuristic orientat a documentar
i contrastar informaci6 segons diferents punts de vista. Aquest proce-
diment ha estat present durant la investigacio, en la qual confrontant
les diverses fonts de dades, triangulant els dos grups d’informants, es
van poder analitzar la concordanca i la discrepancia existents entre ells.
També va ser font de contrast el contacte amb diferents infermeres de
diferents ambits durant congressos i classes en qué es van presentar re-
sultats parcials d’aquesta investigaci6. La triangulacié teodrica sorgeix
per abordar un mateix objecte d’estudi des de diferents teories. A més,
alguns professionals d’altres disciplines (psicolegs, psiquiatres), aixi
com altres investigadors, com la directora d’aquesta tesi, van suposar
un mecanisme de triangulacié amb l'aportacié de les seves experiencies
i perspectives a aquest estudi.
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Grafic 5. Esquema general de la investigacid. Elaboracié propia.

Com cuiden les infermeres PREGUNTES Qué necessiten les families
d’urgéncies a les families que o INVESTIGACIO que viuen situacions de mort
estan passant per un procés de - - en el servei d’urgéncies?
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Estan preparades per cuidar a professionals que les atenen?.
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4.6 Aspectes etics

El problema d’investigaci6 a estudi planteja I'establiment de millores
sobre les families que acudeixen a urgencies, especificament les que es-
tan involucrades en el procés de morir dels pacients que acompanyen, a
les quals cal incloure dins de les competencies assistencials del profes-
sional sanitari. Dissenyar un model d’intervencié familiar a urgencies a
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partir de les dades de la recerca permetra cuidar la familia que esta pas-
sant per una situacié complicada, en un entorn, la majoria de vegades,
desconegut per aquesta.

Tal com Parra i Bricefio (2010) apunten, la investigacié qualitativa
es caracteritza per veure les coses des del punt de vista de les persones
que estan sent estudiades, i el paper de I'investigador ha de ser entendre
i interpretar que és el que esta succeint. Aixo és dificil, ja que a vegades
aquest no es pot abstreure totalment de la seva propia historia, creences,
cultura, personalitat, aixi com de la complexitat dels fendomens humans.
En aquest cas, I'investigador va intentar en tot moment ser al més objec-
tiu possible, encara que, a vegades, els coneixements i experiéncia que
tenia sobre el tema van influir en I'analisi de les dades, per la qual cosa
es va interposar subtilment la seva subjectivitat.

Respecte al rigor metodologic utilitzat en I'estudi, cal destacar que
els criteris o estandards d’avaluaci6 (credibilitat, confirmacio, transferi-
bilitat) han sigut en tot moment coherents amb els proposits, finalitats
i bases filosofiques del paradigma qualitatiu. En aquest estudi existeix
el compromis d’utilitzar la informacié rebuda només amb la finalitat i
objectius proposats.

Respecte a la credibilitat, I'investigador va recollir informacié re-
coneguda per part dels informants com una aproximacié al que ells
pensen i senten. En aquest cas, els informants van poder accedir a la
transcripci6 de les entrevistes, revisar la informacié i clarificar les inter-
pretacions de l'investigador en cas d’algun error.

La confirmaci6 esta present en el fet de registrar la documentacié
complerta de 'estudi, que reflecteix les idees i decisions que l'investiga-
dor va tenir durant aquest i permet que altres investigadors examinin
les dades i arribin a conclusions similars.

També es compleix la transferibilitat, ja que existeix la possibilitat
d’estendre els resultats de I'estudi a altres poblacions.

Un altre aspecte a tenir en compte per sustentar 1’ética de tot estudi
és el consentiment informat.

Un cop l'estudi va ser avaluat pel Comité d’Etica d’Investigaci6
Clinica (CEIC) de referéncia, es va demanar a la direcci6 del centre hos-
pitalari (hospital d’aguts) i a la direccié del centre socisanitari I’autorit-
zaci6 per captar les diferents informants (infermeres i families).
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L’equip investigador va manifestar per escrit que 'estudi respecta-
ria els principis establerts en la Declaracié d’Helsinki (2013). Les dades
van ser tractades segons el que estableix la Llei organica 15/1999, de
protecci6 de dades de caracter personal, i el Reial Decret 1720/2007, que
la desenvolupa.

A totes les persones incloses en I'estudi se’ls en va explicar la fina-
litat mitjancant el document de consentiment informat, aixi com la vo-
luntarietat de participar-hi, la preservacié i confidencialitat de les dades,
els beneficis i els possibles riscos potencials que se’'n poguessin derivar.
Se’n va lliurar una copia per a ells i una altra per a 'equip investigador.

També es va fer émfasi en la confidencialitat de les dades, gracies
a la utilitzacié de codis personals que només sén coneguts per I'equip
investigador.

4.7 Limitacions metodologiques

La primera limitacié que es podria identificar en l'estudi fa referencia
a l'elecci6 de la teoria fonamentada com a metodologia d’investigaci6,
ja que, tal com apunta Quesada (2014), requereix una gran sensibilitat
teorica per part de l'investigador per conceptualitzar i formular una te-
oria tan aviat com emergeixen les dades, fet que no garanteix que altres
investigadors obtinguin el mateix resultat. Coincidint amb altres autors,
una altra limitaci6 és en el discurs, que, com que esta dividit en parts,
podria implicar la pérdua de context de les frases clau o paraules signifi-
catives en funcié del qual van ser expressades (Campo & Labarca, 2009).

Una altra de les limitacions és que la investigacié s’ha dut a terme
en un hospital concret de la provincia de Tarragona, no representatiu de
la poblaci6 catalana o d’altres provincies d’Espanya.

Referent a la mostra, seria necessari realitzar més estudis que inclo-
guessin families representatives de morts pediatriques, ja que en aquest,
de les deu families entrevistades, tan sols una ha viscut una situacié de
pérdua d'un nen. Tampoc en aquest estudi existeixen mostres de fami-
lies representatives de morts per suicidi. Durant la investigacio, les per-
sones identificades per l'investigador que van morir per aquest tltim
motiu no van ser assistides a urgencies, ja que la mort es va produir en
situacié extrahospitalaria.
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V. Recerca sobre I'acompanyament
a la familia en dol a urgencies

En aquest capitol es fa una revisio referent a aquest fenomen d’estudi.
Tal com apunta Charmaz (2009), una revisi6 bibliografica ofereix a I'in-
vestigador I'oportunitat de demostrar la comprensié dels estudis relle-
vants, mostrar les habilitats que té per identificar i discutir les idees i
descobriments més significatius presentats a 1'estudi, incentivar-lo i fer
connexions explicites entre el seu estudi i els anteriors, i de fer afirma-
cions a partir de la seva teoria fonamentada. D’acord amb els aspectes
metodologics, en aquest estudi s"ha dut a terme una revisio bibliografi-
ca, simultania a I'analisi de les entrevistes, per coneéixer els treballs relle-
vants existents en la literatura i relacionar-los amb el problema d’inves-
tigacio especific i amb la teoria fonamentada ja elaborada.
Acompanyar la familia que viu una situacié de perdua a urgencies
requereix una série de responsabilitats per part del professional, que ha
de cuidar-la amb la maxima garantia de cobrir les necessitats immedi-
ates que la perdua li ocasiona, aixi com procurar-li un seguiment extra-
hospitalari adequat a la seva situacié personal i especifica. No obstant
aixo, a part de les caracteristiques estructurals i organitzatives dels ser-
veis d"urgencies, existeixen limitacions per part dels professionals que
repercuteixen en la manera d’afrontar emocionalment cada situacié de
mort i, per tant, en la manera de cuidar millor o pitjor les persones en
dol. De les percepcions i vivencies dels professionals i families impli-
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cades en situaci6 de dol a urgencies en sorgeixen indicadors a tenir en
compte a I'hora d’oferir unes cures humanitzades i de garantir una bona
qualitat assistencial.

Es va realitzar una cerca bibliografica sistematitzada a través de
la consulta de descriptors en ciéncies de la salut MeSH (Medical Sub-
ject Headings) de Medline. Com a resultat es van utilitzar els descrip-
tors segtients: professional, family relations, emergency service, family, grief,
mourning, death, hospital, emergency nursing, department i bereavement.

Aquests descriptors es van emprar per determinar l'estrategia de
cerca, connectats entre si amb els operadors booleans AND i OR. Es va
utilitzar un llenguatge controlat combinat amb llenguatge natural, amb
una cerca avangada per resum i titol dels articles. La cerca es va comple-
tar utilitzant filtres en I'any de publicacié i idioma.

Els criteris d'inclusié utilitzats van ser:

* Articles dels dltims 10 anys (a partir del 2006)

e Articles en catala, castella i portugues

* Articles amb estudis realitzats en serveis critics hospitalaris
Com a criteris d’exclusi6 es va tenir en compte:

* Articles que no compleixen amb metodologia cientifica

* Dificultat per accedir al text complet

e Articles no relacionats amb el tema d’estudi

Les bases utilitzades van ser: PubMed/Medline, CINHAL, Psyc-
NET, Cuidatge, CUIDEN, ENFISPO, MEDES, IBECS, IME i ISOC.

Es van identificar un total de 287 articles en les diferents bases de
dades, dels quals, després d’aplicar els criteris d'inclusi6 i exclusié ava-
luant els articles per titol i abstract, se'n van seleccionar 54.

En la taula segtient es visualitza I'estrategia de cerca que es va apli-
car i els articles seleccionats en un primer moment:
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Després d"una lectura critica dels articles se’'n va fer una nova se-
leccié, excloent aquells que no complien metodologia cientifica i els que
no estaven relacionats amb el tema i ambit de I'estudi, i es va obtenir un
resultat final de vint-i-nou articles. El procés d’inclusié d’articles en la
recerca bibliografica es resumeix en el grafic segtient:

Identificats com
potencialment rellevants
(n=287)

Exclosos per tema

H (—— (n=233)

Resultats potencialment
rellevants avaluats per
titol i abstract (n=54)

Exclosos per no accedir a text
H (— complert i no cumplir

metodologia cientifica (n=4)

Resultats potencialment
rellevants avaluats per
text complert (n=50)

H Exclosos per tema i

= ambit d’estudi (n=21)

Articles inclosos (n=29)

Els resultats de l'analisi dels articles aconseguits en aquesta cerca
bibliografica s’exposen més detalladament en la taula segtient:
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La majoria de les publicacions sén d’origen anglosaxé, predomi-
nant entre elles els estudis de caire qualitatiu, en qué el fenomen d’es-
tudi va ser coneixer les experiéncies i percepcions de diferents profes-
sionals (infermeres, psicolegs, metges) respecte a 'atenci6 a la familia
en dol a urgencies, degudes a morts sobtades, sobretot pediatriques i
situacions pal liatives, identificant les limitacions en les quals es troben,
en les cures que els hi ofereixen.

Alguns d’aquests articles mostren recomanacions i intervencions
professionals que permeten millorar, la qualitat assistencial a aquestes
persones. Un exemple és aquest, en el qual els autors es pregunten si les
families d"un pacient adult que ha mort d"un atac cardiac, han de rebre
una atenci6 terapéutica per part dels professionals d'urgencies. En base
a una revisié de la literatura, els autors suggereixen que es requereix
seguir investigant per avaluar les necessitats immediates actuals i les
cures que cal oferir a les families de persones que han mort per una ma-
laltia cardiaca de manera sobtada. Algunes d’elles podrien ser: optimit-
zar la qualitat de la divulgaci6 de la mort, millorar I'atenci6 als familiars
durant la ressucitacié cardiopulmonar (RCP) del pacient i aconseguir
una millora en els serveis de prevencié de la morbiditat psicologica du-
rant el dol (Zalenski, Gillum, Quest & Griffith, 2006).

També en I'estudi de O’Malley et alii (2014), s’examina la literatura
recent sobre la preséncia de la familia en la RCP, les responsabilitats dels
professionals d'urgencies respecte a I'atencié al dol i altres assumptes
inherents a les cures del pacient, familia i professional implicats en la
mort d’un nen en un servei d'urgencies.

Dell’Acqua et alii (2011), van realizar un estudi amb 1’objectiu de
comprendre I'experiencia professional d’infermeria en el procés de cuidar
a adults i families que experimenten una mort a urgencies. Els autors
conclouen que per construir una dimensié que arribi a tots els aspectes
de la mort i el dol, és important considerar la subjectivitat dels profes-
sionals. En aquest sentit, una de les contribucions que aquest treball va
proporcionar, va ser crear espais per la discussié sobre I'acceptacié del
patiment causat pel treball a urgencies. Posteriorment aquests autors
van realitzar altre estudi, on s’identifica el mateix objectiu, en el qual
va sorgir com a tema central I’organitzaci6 del treball en un servei d"ur-
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gencies, que engloba a quatre subcategories: la mort com a treball de
rutina, el treball en equip, la motivacié a la feina i la mort a I'hospital
(Dell’Acqua et alii, 2013).

Alguns dels articles, tracten sobre les repercussions emocionals
que recauen en els protagonistes que viuen aquest tipus de situacions:

Bailey, Murphy i Porock (2011) exploren com les infermeres d"ur-
geéncies gestionen I'impacte emocional que els hi produeix la mort i el
morir. Els autors presenten un model de desenvolupament d’experien-
cia en la prestaci6 de cures en situacions de final de vida.

Rudd i D’Andrea (2012), van examinar les necessitats de suport
que les families dolents i els professionals consideren ttils durant dife-
rents periodes de temps en el procés del dol, amb I’objectiu de millorar
la seva atenci6 assistencial.

Plantz (2008) proporciona una revisié de la literatura sobre I’abor-
datge d'una mort d'un nen en el servei d'urgencies, des del punt de
vista administratiu i psicosocial, descrivint I"atencié multidisciplinaria
que requereixen les cures als nens moribunds i a les seves families, iden-
tificant els diferents aspectes a tenir en compte respecte a I'atencié del
cos i a la familia un cop ha mort el nen, i els problemes étics i legals que
envolten aquestes situacions.

L'article de Galvez et al (2011) fa referéncia a les dificultats que
presenten els professionals a I'hora d’afrontar diverses experiéncies
de mort. Els autors identifiquen les barreres que tenen les infermeres
d’una unitat de cures intensives a I'hora d’atendre a les families dels pa-
cients moribunds. Els autors conclouen que s’hauria d’apostar per una
remodelaci6é d’aquestes unitats, i optar per models centrats en la relacié
pacient-familia- professional.

També Beckstrand et alii (2012), conclouen que les infermeres d'ur-
gencies sovint atenen a pacients moribunds i a les seves families en un
entorn altament tecnic, dissenyat per a salvar vides. Elles sén testimo-
nis dels obstacles que envolten les cures d’aquests pacients, manifestant
que s’han d’aplicar mesures per a millorar I'atenci6 assistencial requeri-
da en aquestes situacions, tals com augmentar els recursos humans per-
que puguin tenir més temps en cuidar als pacients moribunds, perme-
tre la preséncia de la familia en la reanimacié cardiopulmonar, oferir al
pacient habitacions confortables, proporcionar privacitat i proporcionar
sales de dol a la familia.
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Tanmateix, Wolf et alii (2015), van realitzar un estudji, utilitzant me-
todologia quantitativa i qualitativa, en que el proposit va ser explorar les
percepcions de les infermeres d"urgencies sobre les dificultats i facilitats
en les cures a pacients en situaci6 de final de vida. Les participants es
troben comodes quan cuiden pero la manca de temps, 'espai i la manca
de personal son limitacions que repercuteixen en la qualitat d’atencio.
Tanmateix, cal assenyalar la carrega emocional que els hi ocasiona el
cuidar als pacients en situacié terminal, especialment quan manquen
els recursos apropiats.

L’objectiu d’aquest altre estudi va ser analitzar com les infermeres
d’urgencies experimenten una mort traumatica. L’afrontament d’aques-
tes situacions és un repte per als professionals de la salut, qui estan
preparats per a salvar vides i no tant per viure experiéncies de mort,
i menys si es tracta de pacients pediatrics. Els professionals necessiten
accions formatives que ajudin a gestionar els sentiments i emocions que
emanen de les experiéncies viscudes i permetin crear mecanismes de
defensa, per seguir oferint una atencié de qualitat (Sabatke, Montezeli,
Venturi & Ferreira, 2012).

Fernandez, Garcia, Pérez i Cruz (2013) van realitzar un estudi a 15
psicolegs que treballaven en serveis de cures pal liatives, unitats hospi-
talaries d’oncologia, salut mental i urgencies, oferint atencié privada a
la provincia de Granada. Els resultats de 'estudi exposen les diferents
limitacions en queé es troben quan intervenen en l'atencié emocional a
pacients en situaci6 de final de vida, influenciats pel moment de la inter-
vencio, caracteristiques del pacient i familia, estat emocional del profes-
sional i I'organitzacié sanitaria. L'estudi posa en rellevancia com I'estat
emocional del psicoleg pot influir en la seva intervencid, proposant la
necessitat formativa, com a recurs de millora.

Scott (2013) discuteix temes sobre la capacitat de les infermeres
d’urgencies d’oferir informacié sensitiva i expressar compassié i em-
patia a les families que viuen una peérdua, incloent intervencions que
els professionals poden dur a terme per identificar les seves fortaleses
personals i les seves competencies professionals quan atenen a aquestes
families. En aquest sentit, Foresman (2007) exposa que és vital que el
professional d’urgencies tingui una preparaci6 avangada, que li permeti
atendre al pacient i a la seva familia, durant el procés de morir. Lautor
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descriu aquelles intervencions que cal tenir en compte quan cuida a la
familia que ha perdut un nen al servei d"urgeéncies. També 1"objectiu del
treball de Castanedo et alii (2010) va ser identificar el grau de coneixe-
ment dels professionals d’infermeria respecte al dol i quines eren les
actituds davant la mort en la seva practica diaria. L'estudi va reflectir la
necessitat de crear eines que permetin actuar davant aquestes situacions
de dol.

Respecte a temes referents a la comunicacié de males noticies, es van
trobar els segtients articles, en els quals es descriuen les estrategies i
recomanacions per notificar una mort, aixi com els recursos per millorar
aquesta comunicacio.

Celik et alii (2014) van realitzar un estudi quantitatiu, i 1'objectiu
va ser avaluar els comportaments i actituds dels residents quan donen
noticies de mort. Els autors apunten que la notificacié de mort és una
de les tasques més dificils en la practica medica, requerint que els pro-
fessionals es beneficiin de cursos formatius per millorar la comunicacié
d’aquestes noticies.

Shoenberger, Yeghiazarian, Rios i Henderson (2013) revisen la li-
teratura disponible sobre la formacié de notificacié de mort i proposa
I'orientacié futura de les intervencions educatives per millorar la comu-
nicaci6é dels metges en la divulgacié de la mort als serveis d"urgencies.

Nurfiez, Marco, Burillo i Ojeda (2006) expliquen les actituds i habi-
litats que ha de tenir el professional per comunicar una noticia de mort
a urgencies.

Que el professional es prepari adequadament per realitzar aquesta
tasca, es traduira en beneficis, tant per a ell com per als pacients i fami-
liars.

Roe (2012) descriu en el seu estudi, les estrategies recomanades en
una notificacié de mort. L'autor conclou que la infermera té un paper
important en la notificacio6 real i en el suport continu a la familia.

Per altra banda, també es van trobar estudis que fan referéncia a les
necessitats expressades per les families en dol, qui expliquen el recolzament
percebut en el moment immediat a la mort en un servei d’'urgencies i
durant els mesos posteriors a la tragedia:

Garstang, Griffiths i Sidebotham (2014), van dur a terme una re-
visi6 de la literatura d’estudis realitzats a Europa, America del Nord i
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Australia, per identificar el queé es coneix sobre el queé volen dels profes-
sionals, els pares en dol per la mort del seu fill de manera sobtada, i po-
der aixi millorar la practica assistencial. Els estudis conclouen que tots
els professionals involucrats s’han d’assegurar establir procediments
per donar suport als pares, perque puguin acomiadar-se del seu fill, aixi
com oferir-los un seguiment del seu dol.

L’estudi de Jackson, Purkis, Burnham, Hundt i Blaxter (2010), in-
forma sobre els resultats referents a situacions de final de vida, de les
decisions dels pacients i familiars respecte a com i on volen morir, i de
les cures dels professionals i les seves percepcions respecte a les vies i
circuits d’atenci en les dltimes 48 hores de vida.

Brysiewics (2008) va descriure les experiéncies de cinc families
de Sudafrica que havien perdut al seu fill de manera sobtada. Aquest
estudi proporciona dades qualitatives que identifiquen les necessitats
assistencials d’aquestes families, durant I'elaboracié del seu dol. L'autor
apunta que aquesta informacié es pot utilitzar perque els professionals
de la salut dirigeixen intervencions i interaccions amb la famdlia, i asse-
gurar que s’aconsegueix una atencio terapeutica adequada.

L'objectiu d’aquest altre estudi, va ser identificar les necessitats
dels pares i el suport que van rebre quan van viure la mort inesperada
del seu fill degut a una mort cardiaca. En atencié als resultats, es pro-
posa un model d’intervencié de les principals necessitats que permeti
oferir suport a la familia dolent (Wisten & Zingmark, 2007).

Noome, Dijkstra, van Leeuwen i Vloet (2015), van descriure les per-
cepcions que tenien les families d"un pacient en situacié de final de vida,
respecte a l'atenci6 i cures d’infermeria rebudes. La familia va apreciar
les cures que les infermeres proporcionaven al pacient, perd hi ha as-
pectes com la informacié i el suport familiar, que haurien de millorar-se.

El proposit d’aquest estudi quantitatiu va ser realitzar una inter-
vencio en crisi psicologica a les families en dol per una mort a urgencies,
i aixi poder donar suggeriments per millorar la practica clinica. La inter-
vencio es va realitzar en quatre etapes: 'auto-presentacid, expressio dels
sentiments, la informacio per evitar sentiments negatius, i la construccié
d’un suport eficag per augmentar la capacitat de control a través d’una
formaci6 adequada. El métode va permetre millorar la salut mental de
les families i disminuir reaccions d’estrés, tals com la somatitzacio, de-
pressio, ansietat i fobia (Wang, Chen, Yang, Liu & Miao (2010).
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Parris, Schloseberg, Stanley, Maurice i Clarke (2007) descriuen un
model de seguiment, en el qual els familiars estan convidats a una reu-
ni6 en el departament, a les 4-6 setmanes després de la seva perdua. En
aquest model, s’insisteix que el seguiment no és una sessié d’assesso-
rament, siné una oportunitat de fer preguntes i aclarir els fets que van
succeir el dia de la mort, essent beneficiés per a la familia, ja que els pot
minorar el sentiment de culpabilitat i ajudar-los en I'elaboracié del seu
dol, de manera sana.

Finalment, tant sols es va trobar un article, en el qual s’identifiquen
les repercussions que tenen les intervencions d’un servei de dol, en els
professionals i en les families. En aquest sentit, Allen (2009), va descriu-
re el paper de l'especialista en infermeria clinica en serveis de dol peri-
natal, per al desenvolupament d’estandards en la practica i el cuidatge
sensible davant la mort infantil en un servei d’urgencies. L’autor va con-
cloure que les families van rebre suport sensible, informacié adequada,
i 'oportunitat de tenir records tangibles del seu fill en un ambient de
compassio i esperanca. Els membres del personal es van sentir recol-
zats per tenir directrius clares respecte al cuidatge, la capacitat d’oferir
records, el suport i seguiment a les families d’un nen que es troba en
situacio critica o que ha mort.
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VI. Resultats i discussio

6.1 La manera de cuidar a la familia a urgencies

Els cuidadors familiars tenen una presencia activa a 'hospital i, encara
que sén invisibles per al sistema sanitari, s"utilitzen com a recurs: duen a
terme diverses activitats, tals com la higiene, I'alimentacio, la vigilancia
il’acompanyament als pacients (Mora & Ferré, 2013). Sén una pega clau,
ja que tenen un paper com a informants, proveidors de cures i persones
que prenen decisions importants en I’organitzacié de la vida del pacient
i de la familia, que fan de nexe d’uni6 entre els professionals sanitaris i
la persona cuidada (Ferré, Rodero, Cid, Vives & Aparicio, 2011).

Aixi mateix, tal com exposa Silva (2015), I'experiéncia de cuidar
sensiblement la familia en un hospital és un repte per a la infermera.
Conscient que les families presenten estructures i models diferents,
I'autora comenta que la infermera ha de considerar i respectar aquesta
pluralitat amb un comportament professional que contempli la sensibi-
litat i la disponibilitat per escoltar i comprendre el patiment i 'ansietat
que presenten a causa de la malaltia i hospitalitzaci6 de la persona que
estimen.

De fet, la familia és un element essencial en el procés de salut de
I'individu, i la seva participacié ha de ser activa per aconseguir un en-
torn terapéutic oOptim. Aixi ho exposa Berenguer (2014), que afirma que
les infermeres demostren tenir actituds positives vers les families en el
procés de cuidar, requisit necessari per convidar a participar i involu-
crar la familia en les cures d’infermeria.

Si ens centrem en el fet de cuidar a urgencies, sén diversos els es-
tudis que ens permeten apropar-nos a les vivencies de les families en
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aquests serveis, tals com el de Miladi, Oliveira, Maria i Denise (2011),
que apunta que en les families van emergir sentiments de por de la
mort, inseguretat, tristesa, angoixa, nerviosisme, desemparament, fra-
gilitat i rabia, entre d’altres. Els familiars van afirmar en aquest estudi
que so6n igualment mereixedors de cures d’infermeria i que el procés de
cuidar requereix compromis, respecte, solidaritat, responsabilitat i etica
de qui cuida en relacié a l'individu que és cuidat i als seus familiars.
També Gamella, Sanchez, Gonzalez i Fernandez (2014) evidencien les
opinions dels usuaris i families i afirmen que la informacié clinica pro-
activa i periodica, facilitar I'acompanyament al pacient i humanitzar del
tracte s’associen a la millora de la percepcié de la qualitat assistencial i
del grau de satisfaccié de la poblacié.

Observem també que existeixen estudis que tracten de les vivenci-
es 1 percepcions dels professionals respecte a les families que acudeixen
a urgencies. Un exemple és I'estudi amb I’objectiu d’avaluar la percep-
cié que té el personal d’infermeria d’urgencies respecte a la presencia
d’acompanyants a I'area d’adults. L’autor va concloure I'evident neces-
sitat de modificar I'estructura i organitzacié de les urgencies i va aportar
propostes com millorar la informaci6 a pacients i acompanyants en sales
habilitades, tancar la unitat al pablic i controlar les entrades per per-
metre tan sols I'entrada d’'un acompanyant amb la finalitat de millorar
I'eficiencia del treball del professional i el benestar del pacient (Ferreras,
2016).

En atenci6é al que hem exposat, en aquest capitol es tractaran les
percepcions i vivencies que tenen els professionals implicats en aquest
estudi pel que fa a la manera de cuidar i/o atendre la familia al servei
d'urgencies d'un hospital d’aguts de Tarragona.

De manera general i segons els relats de les infermeres, a la familia
no se li dedica I'atencié que requereix. Els exemples segtients mostren
la realitat a que s’enfronten les families quan arriben a urgencies. Les
normes, les infraestructures, la pressi6 assistencial, el temps i la relacié
amb els professionals, sén alguns dels factors que condicionen les carac-
teristiques del cuidatge:

...sempre es troba un ambient hostil, arriba, déna les dades, va al tri-
atge, com és molt petit ja hi ha qui diu, que només entri un, I'altre s’es-
pera fora, després quan entra a la zona d’adults, només pot entrar un,
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ja sé que és cosa de l'espai, perd només dic que I'ambient és hostil...
quan entre el metge la fas sortir, quan fas la higiene la fas sortir , de tant
en tant algti que punxa també la fas sortir i quan estan esperant féra,
com allo és molt estret, sempre hi ha algt que li diu: —«voste que fa
aqui fora , a la sala d’espera», «es que m’han fet sortir perque estaven
punxant». Després entres i esta en una cadira, com és petit pues et fa
nosa... —aixequis que no es pot passar per aqui.— Es que tot I'ambient
és hostil... (GFE).

...en part degut al tema de la carrega assistencial, del nivell d’estres i
de treball i tal, jo crec que s’ha deixat, no una miqueta de banda...hi
ha vegades que jo crec que seria millorable el tracte a la familia. (INF?)

Hay mas relacién con la familia en las unidades de hospitalizacién, cla-
ro, porque generalmente se dispone de mas tiempo, ;no?... no es como
en urgencias... o sea es como muy rapido... la relacién es mucho mas,
mas rapida y entonces a veces con la familia apenas tenemos ni trato.
(INE8)

Jo crec que hi ha bastant deficit, per que se’ls hi deixa aixi com una
miqueta de costat... si ve el malalt, al cap de cinc hores es quan els hi
diuen «algo». Aquella familia, esta...que es van ficant nerviosos!, i aixo
pues, no, si tu, podries, no s¢, diguem-li: —pues mira, estem esperant
aix0, ¢no?, o aixo ha sortit be, ara estem esperant «lo altre»... no, no
deixar-los cinc hores alli, que no saben res... (INF9)

Actualment es planteja el debat de deixar portes obertes o restrin-
gir visites de la familia en els serveis critics, especificament a I"'UCI, com
una manera d’humanitzar les cures. Des d’aquesta perspectiva, sorgei-
xen alguns interrogants, tals com: I'acompanyament de la familia a ur-
gencies beneficia el pacient? La familia beneficia o perjudica el professi-
onal d’'infermeria? Que pot aportar el professional a la familia? Cuidar
la familia a urgencies ha de ser una intervencié¢ implicita en la seva praxi
assistencial?

Els relats de les infermeres entrevistades responen a aquestes pre-
guntes, segons les seves percepcions, creences, vivencies i valors.

La majoria d’informants opinen que la familia beneficia el pacient
en el sentit que aquest es queda més tranquil i se sent més acompanyat,
en un entorn desconegut per a ell en el qual s’enfronta a la malaltia en
unes condicions ambientals adverses:

117



M. Carmen Berbis Morell6

la familia és molt important en relaci6 a «lo» que el pacient, percep,
no?... els pacients si estan acompanyats, normalment estan més bé, pero
a «lo» millor hi ha alga... que no; llavors una mica, el que t'ho senyalen
son ells, ijo sempre ofereixo I'opci6... o sigui, per a mi és important que
el pacient sempre estigui acompanyat ... segons la meva experiéncia,
les persones quan estan acompanyades son més col laboradores i estan
més tranquil Jes, no se senten tant estranyes, o no se senten tant, tant
agredides... (INF4)

Segons quines coses... al igual ajuda que estigui la familia dintre del
box, per que... et pot calmar al pacient, si algti esta agitat, si esta una
miqueta neguitds, si té una miqueta de por... que la familia estigui alli
al costat jo crec que... que, reconforta al pacient. (INF7)

També algunes entrevistades declaren la importancia d’implicar la
familia en les cures del pacient, fet que aporta beneficis a ambdés. Amb
aquestes paraules explica el que significa, segons ella, atendre la familia:

y si puedes, o se puede, eh... intentar que compartan contigo...eh, al-
gun tipo de cuidado con el enfermo... yo que sé, pues... hay cosas que
los familiares te pueden ayudar, ;jno?, a subirlo un poco... hacerles co-
laborar un poco dentro de las posibilidades, y... reconocerles, recono-
cerles como familia del paciente... (INF6)

Els beneficis que aporta la familia a les infermeres i les percepcions
de que aquestes les ajuden a cuidar millor la persona es reflecteixen en
els relats de les informants que verbalitzen la importancia de treballar
amb la familia per planificar les cures domiciliaries en el moment de

'alta:

A mi m’agrada molt que estigui la familia al davant, perqueé si tens la
familia de cara i li expliques coses t'ajuda moltissim amb el malalt...
m’ajuda molt a entendre la malaltia... m’ajuden molt millor a cuidar
el malalt... jo me’n fio molt de la familia, sobretot si son els cuidadors.
La familia jo crec que esta molt unida al pacient en aquest aspecte i
ens ajuden... perqueé és qui el cuida a casa, amb qui després marxara a
casa... (GFE)

No obstant aix0, alguns professionals consideren la familia un obs-
facle en la seva practica assistencial. Sembla que no tenen integrat el fet
de cuidar-la en les seves competencies professionals:
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Bueno, pues... para mi la familia en urgencias, eh... puede ser un ele-
mento... a veces bastante distorsionador... muchos familiares como
son muy reincidentes, por que son pacientes muy enfermos, ya que
llevan tiempo acudiendo a urgencias, unos estan muy agradecidos y
estdn encantados pero otros parece, que vayan buscando... a ver que es
lo que no has hecho, que le tocaria hacer, y entonces a veces también te
entorpecen mucho tu trabajo... (INF3)

no tractem a la familia, lo be que I'hauriem de tractar. I... crec que ens
incomoda bastant, la familia als professionals, ;no?... el «vore» a molts
per alli a tota hora, que pregunten i ho expliques a un familiar, al cap de
dos minuts apareix una altra familia i altra vegada el mateix, i clar, no
tens temps i te cansa una mica el tema ... perd clar aixo no és problema
d’ells! Aixo és problema nostre!... (INF10)

En canvi, quan la infermera és conscientment sensible a la fragilitat i
vulnerabilitat del familiar, aquesta es converteix en persona susceptible
de ser cuidada:

Yo creo que si. Yo creo que en la medida de lo posible, si que se les
cuida, porque, a ver, también hace falta ver qué tipo de familia... Si
por ejemplo son dos abuelitos de ochenta afios, que esta el uno y esta
el otro... pero claro si es gente mas joven igual no le prestas tanta aten-
cion... (INF11)

...hi ha hagut esta setmana una senyora... amb el seu fill psiquiatric,
que I'han portat varies vegades, la dona esta, «agotada»!, per que clar,
es un fill psiquiatric, a més a més és tetraplegic, vull dir... es un espec-
tacle de noil, i també..., li pregunto amb ella: —I tu com estas? Estas
cansada?. No pots... si tenen algun «tipo» de suport per a que es pu-
guin alliberar una mica de carregues... pues, tota esta carrega familiar
que tinguin, «solo» preguntar-ho... Lo que passa que »solo» pregun-
tar-ho en casos més extrems, amb les coses més del dia a dia... una ab-
dominalgia, pues no pregunto. Pero si veig que és alguna cosa que els
hi pugui, al meu criteri afectar, pues si que «solo» pregunta’ls-hi com
estan ells. Si que ho faig!... (INF15)

en els casos en qué veus que estan de familiar amb un pacient que s’es-
ta morint o en situacions d’aquestes que et sensibilitzes més, potser la
protegeixes més i actues més de cara a ella. (GFE)
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Cal precisar que a mesura que el professional adquireix expertesa
en la seva practica diaria, flexibilitza el seu comportament i permet que
la familia estigui present quan realitza un procediment:

...quan jo vaig comencar a treballar a urgencies, a la familia, se la treia
«deseguida» del davant, inclis jo feia aixo, no? de que...tu feies qual-
sevol procediment i feies fora a la familia... i la familia... pues «bueno«
era més aviat una «nosa»... al procés que ha sigut a poc a poc, «bueno»,
al llarg del temps, de considerar que la familia és important... (INF4)

si vas a fer una analitica, a posar una via, a... fer-li una técnica que no
sigui molt invasiva, jo sempre deixo a la familia, perque jo crec que... a
mi no em molesten, jo per exemple entenc que, al principi de comencar
a treballar jo si que les treia pel tema de... que al igual no estaves tant
segur de tu mateix, de fer la practica, de fer... a I'hora de realitzar la
tecnica... jo si que la treia. (INF7)

Tot i aixi, hi ha informants que segueixen convidant la familia a
sortir del box a I'hora de realitzar una tecnica al legant que els provoca
inseguretat, que consideren que l’actitud del familiar no és I'adequada
per estar present:

...muchas veces la familia te impide trabajar bien... porque te sientes
muy controlado, tienes la sensacion de que ellos estdn pensando que
no vas a hacer bien, lo que tienes que hacer, ;no?... es como que des-
confian un poco de que la gente sepa lo que hace. Yo si puedo, cuando
voy a hacer alguna técnica prefiero, que la familia no esté presente [...]
[...]. Pero no porque yo no esté segura de que lo que vaya a hacer... lo
vaya a hacer bien o lo vaya a hacer mal, es que te provocan inseguridad
ellos... (INF6)

Hi ha families que son molt «tiquismiquis» i... i alld que dius: - escolta,
surt fora per que no em deixes treballar ni a gust, perque es que t'esta
qliestionant, t'esta dient: — «osti», aixi no... em va passar l'altre dia,
d’una persona que al final li vaig dir: — pero, ets sanitaria? Em deia que
aquella vena no era bona per punxar, que punxes l'altra, que aixi no es
feia... Hiha de tots els extrems pero, sempre que sigui una familia, edu-
cada, respectuosa, jo crec que podria estar la gran majoria de vegades
dintre del box... (INF7)

En la nostra opini6, gracies a la inversié tecnologica realitzada en
els ultims anys en els serveis critics les cures d’infermeria han aconse-
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guit avancos significatius, pero la particularitat del context propi de les
urgencies requereix promoure la prestacié de cures a les families de les
persones en situacio critica i exigeix a aquests professionals competénci-
es especialitzades per superar els reptes emergents en la practica diaria.

6.2 Les maneres de cuidar i ser cuidat davant una mort

En aquest estudi, a partir de les entrevistes realitzades a infermeres i a
families que han experimentat una vivencia de mort esperada i/o ines-
perada en un servei d"urgencies, van emergir les categories tematiques
segiients:

Taula 9. Resum de les categories.

CATEGORIA 1. El poder de la informacié/comunicacio

La informaci6 durant el procés assistencial
La informacié del professional a la familia |(La informacié a la familia davant una mort inesperada
La informaci6 a la familia davant una mort esperada
(2]
w
g La informaci6 de la familia al professional |(E/ requisit de la informacié: (Im)prescindible?
(O]
w
'<_t La informacié6 entre els professionals Els antagonismes emocionals de la incomunicacio
O
m
‘,3, Com es comunica una noticia de mort.
La comunicacié emocional entre Qui comunica una mala noticia
el professional i la familia en dol L'entorn fisic per comunicar
Habilitats de comunicacio: El “DO” de I'alta sensibilitat
CATEGORIA 2. L'enjudiciament del professional en les dimensions del cuidatge
L’espai destinat a cuidar durant L’entorn fisic assistencial en situacié pre mortem.
el procés de morir L’entorn emocional en situacié post mortem.
m El factor temps en I'atencié a la familia a urgeéncies
("4 La pressi6 assistencial a urgéncies Limitacions consentides, voluntaries, evitables o
8 inexistents...
w . El reclam de la familia i la necessitat de compartir
= Quan la rigidesa del cervell la pérdua
< s’imposa a la sensibilitat del cor P o o
8 La decisié personal de flexibilitzar les normes.
?
L’expertesa del cuidatge i Aquelles i altres qualitats que permeten saber ser
el benestar familiar infermera.
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CATEGORIA 3. La humanitzacié de la mort a urgéncies

La humanitzacié en situacié
de mort “esperada”

Relacié del professional i la familia durant
el procés de morir

Atencio a la familia en situacié pre mortem
Atenci6 a la familia en situacié post mortem

El repte de la humanitzacié en situacié de
mort "inesperada”

Com cuida el professional a la familia en situacié
de mort tragica i/o inesperada?

Com vol ser cuidada la familia en situacio

de mort tragica i/o inesperada?

SUBCATEGORIES

Cuidar el futur de la familia en dol

Es pot protocolitzar I'atencié a la familia en dol?
Demandes familiars a partir dels primers
moments extrahospitalaris

CATEGORIA 4. Acompanyament emocional en el procés de dol

El significat de I'acompanyament des de la
perspectiva del professional

Una assignatura pendent d’arribar a I'exceléncia

El significat de I'acompanyament des de la
perspectiva de la familia

L'impacte de la paraula, del silenci, de la mirada,
de la preséncia...

La persona i/o profesional implicada en
I’'acompanyament

SUBCATEGORIES

Qui i com ha de ser la persona que acompanya?

Abordatge de les emocions del professional
davant una mort a urgéncies

Les infermeres estan preparades per oferir suport
psicoemocional a la familia en dol?

Font: Elaboraci6 propia.

A continuaci6 s’exposa I'analisi i discussi6 dels resultats, en que les
participants, les infermeres i families entrevistades, expliquen les neces-
sitats, les limitacions, les satisfaccions i tota una gamma de sentiments
viscuts en cada situaci6 singular i tinica de mort.
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6.2.1 El poder de la informacio/comunicacio

Quien no comprende una mirada
tampoco comprendera una larga explicacion.

(Proverbio arabe)

Segons el Diccionari de la llengua catalana de I'Institut d"Estudis Cata-
lans:

Informar significa: Posar (algt) al corrent d’alguna cosa, donar-ne noti-
cia (a alga). Procurar-se noticies entorn d’algti o d"alguna cosa.

Comunicar: Fer que un altre participi (d’alld que posseim), fer que sigui
comd a ell i a nosaltres, transmetre. Comunicar un secret, una noticia,
els pensaments, els seus projectes, a algu.

Durant el desenvolupament de la categoria s’identificaran la infor-
macié i comunicacié com a accions imprescindibles durant tot el procés
assistencial. La informacié que es déna al pacient i a la familia ajuda
a disminuir la incertesa i por del diagnostic i pronostic de la malaltia,
permet prendre decisions sobre el tractament i seguiment del proble-
ma de salut, i ajuda el professional a gestionar millor les seves cures en
funci6 de les necessitats personals, individuals, socials i culturals de les
persones que atén, a més de ser important també per treballar en equip i
assolir I'objectiu de salut plantejat entre tots els professionals.

Si la situaci6 clinica es relaciona amb un procés de mort, la comuni-
cacio existent es converteix en una accié terapéutica implicita en una atencié
humanitzada en que la informacid passa a ser el mecanisme transmissor d’afec-
te, empatia, dolor i un conjunt d’emocions verbalitzades i/o expressades
entre tots els protagonistes.

A més, i d’acord amb Dios i Jiménez (2009), un dels aspectes més
investigats actualment en qualsevol organitzacié sanitaria és la satis-
faccié dels consumidors, en la qual la comunicacié adquireix extrema
importancia i pot arribar a ser un indicador de qualitat del servei de
salut prestat. En efecte, la qualitat percebuda pels pacients i familiars
que acudeixen als serveis d'urgencies esta condicionada per diversos
factors, entre els quals la informacié subministrada en relaci6 a tot el
procés assistencial és un dels més apreciats pels usuaris. Els autors ex-
posen que les habilitats comunicatives en la relacié entre professional i
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pacient influeixen també en el compliment del pla terapeutic, en 1'efi-
ciéncia clinica i la disminucié de nombre d’examens complementaris,
aixi com en la consecucid de millors resultats en la salut fisica, mental,
funcional i subjectiva d’ambdues parts.

També la manca d’informacié genera conflictes i demandes a ur-
gencies. En I'ambit d’aquest estudi, I'any 2015 va haver-hi 93 reclama-
cions al Departament d’Atencié a 1'Usuari, de les quals 16 van ser assis-
tencials (la majoria per una percepcié incorrecta de "usuari respecte a
errors en el diagnostic, proves diagnostiques), 4 d’hostalatge (per pro-
blemes de climatitzacié de I'entorn i dietes), 65 d"organitzacié (sobretot
demora en el temps d’espera d’atencid), 5 pel tracte rebut per qualsevol
professional sanitari i 3 per documentacié (error d’informacié en els in-
formes clinics).

Durant les entrevistes realitzades en aquest treball, les informants
expliquen com la informacié i la comunicacié s6n elements necessaris
i imprescindibles durant tot el procés assistencial com a eines que fa-
ciliten la relacié entre les persones i 'assoliment dels objectius de salut
requerits durant l’atencié a urgencies.

Dins de la categoria del poder de la informacié/comunicacié emer-
geixen les categories identificades en la taula segtient: la informacié del
professional a la familia, la informacié de la familia al professional, la
informaci6 entre els professionals i la comunicacié6 emocional entre el
professional i la familia en dol:
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6.2.1.1 LA INFORMACIO DEL PROFESSIONAL A LA FAMILIA
La informacio durant el procés assistencial

El servei d'urgencies resulta hostil per a moltes de les persones que hi
acudeixen. Aquestes viuen la seva malaltia o la dels seus familiars mol-
tes vegades amb angoixa, por, patiment, incertesa, i aix0 les converteix
en persones més fragils i vulnerables, amb la necessitat de ser ateses
adequadament. El fet de sentir-se més o menys ates repercuteix direc-
tament en el seu benestar psicologic i emocional. En termes concrets, la
qualitat i satisfacci6 que percep el pacient i la familia respecte als serveis
d’urgencies esta condicionada per diversos factors, entre els quals des-
taca la informacié subministrada en relaci6 al procés assistencial.

També la percepcié dels professionals respecte a oferir i rebre una
bona qualitat assistencial esta determinada, entre d’altres, per la qualitat
d’informacié que es doéna i es rep entre totes les persones implicades:
professionals, pacient i familia. Aixi ho exposen les informants en els
seus discursos, basats en experiencies de la seva vida, des de la perspec-
tiva professional i personal:

si ’han portat malament, mentre s’esta morint esta en un paro i lo que
sigui, normalment... el metge, surten algt i diuen: —Escoltin, s’esta
posant molt malament, no se si se’n sortira, fem tot el que sigui..., a
la familia, eh, la primera noticia, no es que jo vingui i digui: —s’acaba
de morir... ,vull dir, segur que ja els han preparat minimament abans,
i hem tingut, pues a vegades lo que dura una ressucitacio, si es que és
una cosa que no s’esperava, que es mitja hora com a minim, vull dir
quejaelshan ... sempre . I «<ademés», amb aix0 ens hi fixem, que en un
paro, quan veiem que la cosa no va be, sempre...: que algt parli amb la
familia. Aixo si se sent moltissim. I un dels metges surt: —miri..., i els
prepara una mica, perque no sigui tant bestia... (INF1)

... si tothom sap el que passa, si tothom sap el que s’esta fent, si tot-
hom... se sent una mica més controlador de la situacié o que coneix
més la situacio... és més facil treballar aixi! Facil perqué les persones
no estem tant nervioses... quan et pots permetre.... anar de tant en tant
valorant als pacients que tens als passadis i encara que estiguin nervi-
0s0s per qué encara no els has entrat a un box, i els hi dius: —si neces-
siten qualsevol cosa, avisi'm. Estic per qui. —Si tu et pots permetre fer
aix0?... les coses canvien molt! (INF4)
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Explicar-los i donar-los la informacié del que se’ls fa... perque ells tam-
bé... si els parles, los hi expliques una mica, com que estan més «ente-
rats» i també, col laboren més també... (INF14)

...la angustia de no saber qué va a pasar, cuando va a pasar, si viene
alguien, que procedimiento es el que viene ahora... la falta de informa-
cién de que... o el hecho de que vengan y te digan: —Mira, me llamo
fulanita de tal, soy tu enfermera, o tu médico referente... —Mire, ahora
mismo estamos tal... —Bueno, pero ta te quedas con otra cosa jno?
Pero eso si, cuando estas al otro lado se ve de diferente manera, pero
totalmente. El sufrimiento es més grande (somriu) (INF12)

Les infermeres son conscients de la gran carrega emocional que té la
familia, generada per la incertesa i angoixa deguda a la situacié que estan
vivint a urgencies, i expressen que aquesta necessita una atencié basada
fonamentalment en la informacié periodica respecte al diagnostic i evo-
luci6 del pacient al qual acompanya:

...i més a la familia, que han de tenir, han de tenir una angoixa mentre
estan alli fora! Jo m'hi poso, i penso, soc jo la que tinc un ... jo que sé,
el... el meu «home», o... qui sigui allj, i... que no t'estiguin dient Que
passa!... Ha de ser horrible! (INF4)

Es que no habria tanta angustia por parte de la familia... cuando les has
dicho cuatro cosas y lo entienden, el sufrimiento del enfermo no se les
va pero se sienten mucho mds arropados (INF8)

No puedes hacer nada porque la familia lo que quiere es que médica-
mente alguien le diga cuanto le queda a aquel paciente o qué vendra
después de esto... (INF?)

... quan aquesta familia esta alli fora a les cadires, no saben res, només
saben que, que el seu familiar esta allf dins, que tothom esta corrent,
que dins esta entrant... quinze o vint persones, i que... pues aix0 els hi
crea... segurament els hi crea un... un neguit... aixi que potser hauria
de... qui no ho sé, pero si que alga... d’estar alli, o preguntar-li o dir-li
o tal, que... jo que sé, dir-li «algo»! (INF9)

Aquesta necessitat d'informacié també és identificada en els relats
de la mateixa familia:

... simplemente informacién, informacién de todo lo que va a pasar, de
lo que van a hacer... sobretodo mucha informacién. No necesito que
me den cafés, no bollos, ni no se qué... al que tienen que atender es al
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paciente, jno?, a nosotros... nos tienen que dar informacién, que es lo
que necesitas. (FAM?7)

Nos metieron en una sala... y yo alli estuve... puf... pues no lo sé. (bai-
xa la veu). jSe me hizo eterno!... puede que estuviera... dos horas?,
hora y media?... Informacién. Un saber qué estd pasando, un saber...-
que si que estan haciendo todo lo posible pero que... - Yo creo que es, es
vital. Es vital, y después, yo creo que, yo creo que claro, jla informacién
de golpe no es tan bestia! [...] (FAM4)

...Porque claro... no, no sabia hasta qué punto... me tenia que mover
luego, si me iban a llevar a... a casa, luego tengo tres hijos... no sabia
tampoco como... (FAMS5)

En qualsevol cas, encara que tant els professionals com les families
identifiquen I'oferiment d’informacié com una intervencié necessaria,
no esta establert qui ha de transmetre aquesta informaci6.

Cal tenir en compte que és possible que |'estat emocional en que es
troben les families no els permeti assimilar la informacié proporcionada
pels professionals sanitaris de manera immediata:

... estas vivint una situacié que tu no has processat, estas en un moment
en que el que t'esta passant no vols que estigui passant segurament, i
després que jo crec que a vegades estas atabalat i no acabes d’entendre
el que t'estan dient (GFE)

En atencié amb el que hem exposat, la qualitat d'informaci6 també
esta relacionada amb la pressié assistencial que hi hagi en aquell mo-
ment a urgencies. Els discursos que ens narren les families i professio-
nals d’infermeria ho confirmen:

Pero clar, el fet de qué si és una persona gran que no «s’entera» i tu vas a
la familia a dir-li coses: — «com va?» «com el troben?». — Aix0 necessita
temps... (GFE)

... al momento vino un doctor, nos dijo que le iban a hacer pruebas, por-
que... bueno para ver qué era lo que le pasaba, a ella le costaba mucho
respirar, y luego ya... pues empezaron a hacerle pruebas. Luego vino
una doctora, y... en fin, cada momento venia alguien a decirnos que es
lo que estaban haciendo. (FAM3)

... Mira ahir mateix... es que hi vaig pensar ahir, eh?; ens va venir un,
un infart d’aquests de «corre, corre»... se te parara si no «el fas aviat»...
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pero clar... vam estar amb el pacient, li vam fer tot el que li haviem
de fer, van baixar els «cardios», no sé que... allo... has d’anar a «he-
modinamica» (servei d’intervencionisme cardiac) i tota la pesca... i jo
despres va haver-hi un moment que hi vaig pensar (baixa el to de veu):
en cap moment ningd ha anomenat...ni... que anaven a parlar amb la
familia, ni, ni res. D'infermeria, «<ummmb», per que érem justos (poc per-
sonal) i... ningt va «poguer»... ni que li passes pel cap!, per que ahir...
va ser un d’aquells dies que no «dons a 1’abast», pero els metges...no
vaig sentir a ningti que en aquell moment es preocupes per dir: —Que
té familia? (INF4)

... Bueno, yo creo que se podria, hacer mejor, precisamente por el tema
de la falta de tiempo, de que vamos, corriendo, ;no?, entonces... le da-
mos una informacién muy de paso, jno?, muy de paso. Yo creo que si
que se podria... se podria mejorar, si. (INF8)

... a vegades si els hi donessis una , una petita... explicacié, una raé,
alguna cosa, que ells se quedin més tranquils, pues no... jno?, es que-
darien ... pero jo crec que aixo, que pel tema de, de la feina i aixo, ens
impliquem en el malalt i a la familia tampoc la tenim tant... estem tant
per ells. (INF9)

Aixi mateix, les infermeres identifiquen déficits en la informacio,
que s’ofereix, en ocasions, de manera inadequada, tant per la poca in-
formacié que es déna, com per I'actitud i llenguatge utilitzat de qui in-
forma i/ o comunica:

Jo crec que tenim bon tracte amb la familia, pero de totes maneres, mol-
tes vegades se’ls manté poc informats, se té poc en compte que ells
també... a vegades, els hi costa entendre... (INF4)

I, i sobretot la informacié del procés no?, com va, perqué ha vingut
i despres el que farem, com després quan tenim les proves... que et
vagin informant continuament de... de com va I'evolucié que, que crec
que , com l'experiéncia que tinc, ja no per haver-ho viscut , siné com a
professional, es que... podria millorar-se (INF5)

...yo creo que les falta mucha informacién por parte del médico, que en
este caso es quien tiene que darle... (INF6)

... Bueno ja, ja vindra ;no?, que és lo que els hi dius: —no, no, ja quan
tingui tot ja vindra el metge per explicar-li, no que encara no estan los
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resultats, —has de ser tu qui els hi has de... has d’anar tranquil litzant
una miqueta de les hores que passen i ningt els hi diu res... (INF9)

Yo creo que depende de... qué médico esté, la familia si que esta bien
informada, depende de que médico esté, no sé si el lenguaje que utiliza
es adecuado para la familia, porque enfermeria igual te lo dice todo
pero mas de «andar por casa», y los médicos es mas «rollo librito», esto,
esto, esto y esto... y al final te dicen si, si, si y no se han «enterao» de
nada. (INF11)

Para mi es, escasa... y luego, con falta de intimidad total... (INF12)

... el argot de ellos no lo entienden, del médico y... y que le digas que
estd «desaturando», i igual no te entienden ;no? A ver, tampoco es que
siempre sea asi jno?, pero Bueno, esto cuidarlo, porque a veces ves que,
que estan... bueno pues eso, «asustaos», o que no han entendido, o te
vuelven a preguntar... (INF13)

... es que clar depen de qui ho faci ho fa d"'una manera o ho fa d'una
altra, pero moltes vegades, m'hi fixo en que... per «exemp» va el metge
i els hi »explique», i «después» nosaltres hem d’acabar de confirmar
aquesta... informacié que se’ls hi hagi donat... d'una altra manera.
(No?, o sigui, com a més planera, per dir-ho d’alguna manera. (INF15)

Aquest motius, units a una millor accessibilitat emocional com a
resposta a les cures rebudes i a la relaci6 assistencial establerta, fan que
siguin les infermeres les receptores de la demanda d’informacié per part
de la familia:

... la enfermera es...es muy importante, pero el médico, tiene un papel
para mi fundamental... fundamental. Porque el médico se suele expli-
car mas. Entonces la familia a quien viene a buscar siempre es a la en-
fermera, conlo cual... también tienes que hacer un trabajo de mas...que
el médico lo podria haber hecho bien...y nosotras podriamos continuar
haciéndolo mejor; pero claro, tienes que estar... como...corrigiendo.
(INF3)

...Jo crec que per part de medicina...no «trasmeteixen»...um, tota la
esperanca... i per part d’infermeria jo crec que som un col lectiu profes-
sional que sempre... recolzem més, no?, transmeti’'m més I'esperanga...
(INF7)
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Todo esto te lo preguntan a ti, porque eres la que entras, la que sales...
que ya te conocen... tu eres accesible... te preguntan a ti porque tienen
mucha carencia. (INF6)

No nos quitemos el mérito... cuando un enfermo esté critico y se esta
remontando, estamos por lo que estamos, pero después mucha infor-
macién a la familia la damos nosotros... eres la persona que tienen mas
accesible y a la cual manifiestan sus sentimientos, tanto los positivos
como los negativos... (INF8)

Jo crec que els hi dona... el metge quan vai els hi diu que... pero «bue-
no», com no retenen en aquell moment, pues t'ho tornen a, a preguntar.
(INF9)

. moltes vegades expliquem coses que tampoc ens pertany a «nal-
tros»... Bueno aix0 ho tindria que explicar el metge, no ho tindria que
explicar jo!, ;no? ... jo penso que clar, la part «esta» I'han de fer ells, no
I'hem de fer «naltros». I despres «naltros» pues Bueno, és la part «esta»
que... quan aquell... —Bueno, perdé qué m'ha dit no? (riu), és quan en-
trem «naltros», a traduir lo que li ha dit (riu). Per que moltes vegades,
passa aixo. (INF10)

Dins d’aquesta perspectiva, en alguns relats es constata que la in-
formaci6 és un element terapeutic que afavoreix la comunicacio entre el
malalt, la seva familia i el professional. Aixd no obstant, les infermeres
exposen que no sempre poden ni han d’atendre la totalitat de les de-
mandes de l"usuari, ja que hi ha informacié que 'ha de donar exclusi-
vament el metge:

... si és «algo» que tu saps i que tu coneixes i... i pots «inform» i que
a més a més si, si tu precisament en I'equip que esta treballant aquell
dia tens una bona relacié (riu) i estas ben informada i pots informar,
«pus»... és bo que ho facis. (INF4)

... no sé com exemple... a mi personalment m’agrada explicar-ho, pero
tampoc no ho sé si ho faig... eh... de la millor manera, o li explico tot
el que caldria, per que... a vegades també¢, vols informar pero... com
tampoc no saps fins on arribar... (INF5)

Yo creo que en ese sentido, la poca informacién que tengan es porque
se la das td, y yo creo que hay muchas cosas que yo, como enfermera,
no tengo que decidir... yo creo que ahi s que se encuentran bastante...
«colgaos». (INF6)
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...nosotras como enfermeras estamos un poco acotadas porque cuando
nos preguntan, tt puedes decir alguna cosa pero hay otras que no pu-
edes decirles, que tiene que venir el médico a darles la informacién...
(INF7)

... 0 sigui respecte al diagnostic o per on deuen anar los «tiros» li hauria
de dir el metge, tu si que despres pot anar i... aix0, tranquil litzar-los,
parlar amb ells, dintre de lo ... perque tu tampoc pots donar informacié
del malalt, perqué depeén que coses no les pots dir!, ha de ser el metge.
(INF9)

...No, esto es del médico. - El papel de enfermeria yo creo que estd
bastante...;no?, «subordinao» i que no tenemos... como si no tuviéra-
mos criterio para decir... una mala noticia ;no? o para... informar de
algo. (INF12)

També alguns dels professionals entrevistats relaten que existeixen
diferencies entre la qualitat d’informacié que es proporciona als famili-
ars que viuen una situacié tragica inesperada i la que es déna en altres
situacions critiques amb un desenllag esperat:

Un «politrauma», per exemple, els passem a la sala d’informacio, i lla-
vors si que realment quan és coses d’aquestes es, es manté més infor-
mada a la familia, o al «<menos» els metges informen. (INF4)

En els discursos es fa evident la importancia que té la informaci6/
comunicacié durant el procés assistencial, en el pacient, familia i pro-
fessionals de la salut. Aquesta informacié té una major transcendencia
quan es tracta de situacions en qué es produeix una mort, circumstanci-
es que requereixen uns coneixements, actituds, aptituds i valors propis
de professionals que tenen com a objectiu garantir una bona salut a les
persones que cuiden, que en I'ambit d’aquest estudi son les families de
pacients critics aguts i pacients en cures pal liatives amb un desenllag
de mort. Aquesta comunicacio efica¢c anhelada per tots els protagonistes,
derivada del feedback professional-pacient, professional-familia i pro-
fessional-professional, és plena de dificultats i limitacions que poden
ser minorades tenint en compte les recomanacions que ens proporciona
la literatura consultada referent a la manera de comunicar, basades en
afecte, proximitat i assertivitat (Nufnez et alii, 2006).
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La informacio a la familia davant una mort «inesperada»

La mort inesperada s’identifica com un esdeveniment imprevisible que
apareix de manera sobtada, sense cap causa patologica aparent que el
justifiqui.

La informacié de mort es percep de manera diferent quan es tracta
d’una situacié esperada o d'una d’inesperada. En aquest segon cas, la
persona que la viu presenta unes condicions psicoemocionals especifi-
ques, especials, que requereixen actituds i habilitats també especials i
personalitzades per part dels professionals que I'ofereixen, amb la fina-
litat d’aconseguir la comprensi6 i assimilaci6 de la informacié que se’ls
dona.

Diversos autors apunten que el llenguatge i el temps utilitzat per
comunicar es converteixen en elements fonamentals que cal emprar cor-
rectament. El llenguatge ha de ser clar, senzill, facilment comprensible,
compassiu i humanistic. Cal comunicar la mort del pacient sense utilit-
zar frases ambigties (Nufiez et alii, 2006; Roe, 2012; O’Malley, Barata &
Snow, 2014; Scott, 2013; Plantz, 2008; Foresman, 2007), ja que la familia
es resisteix a creure la informacié que el metge comunica o no la com-
pren, i aixo dificulta la comunicaci6 entre ells (Galvez et alii, 2011).

Referent al temps emprat per comunicar la noticia, ha de ser el que
permeti comunicar-la d'una manera acurada i respectuosa (Nuhez et
alii, 2006), informant cronologicament dels esdeveniments i notificant
de manera gradual la mort de la victima (Eberwein, 2006, citat per Roe,
2012; Brysiewicz, 2008; Foresman, 2007).

En I'ambit de I'estudi, quan hi ha situacions de morts tragiques, la
familia resta a I'espera que el metge acabi d"atendre el pacient per poder
ser informada. No hi ha cap altre professional que assumeixi la missi¢
d’oferir-li les explicacions pertinents que la situaci6 requereix, i aixo li
comporta un gran estrés emocional.

La familia implicada en una situacié tragica pot arribar a urgencies
sabent el que ha succeit, amb més o menys informacié, o, per contra,
sense coneixer les circumstancies i situacié del pacient, com a resposta
a un avis telefonic per comunicar-li que acudeixi al servei. Si la situacié
és tragica, la persona que la rep, que sol ser la secretaria d'urgencies,
la ubica en una sala d’espera general o especifica per a situacions trau-
matiques (s’anomena sala d'informacio), fins que un altre professional,
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normalment el metge que ha atés el pacient, I'informa del que ha succe-
it. L'eleccié d’ubicar la familia en una sala o en l'altra depen del criteri
individual de cada professional. Tothom coneix l'existencia de la sala
d’informacié, pero aquesta no s’utilitza amb la freqiiéncia que aquest
tipus de situacié requereix. El temps que passa des que la familia arri-
ba fins que se l'informa pot ser molt llarg. Sén diversos els motius que
justifiquen aquesta demora, alguns dels quals sén explicats per una in-
formant professional:

... crec que podria estar una mica més organitzat no?, perque eh... és
el que et deia, que quan algd... quan entres a atendre al pacient, eh...
tothom esta pel que ha de fer perdé amb la familia no hi pensa ningd,
no?, i moltes vegades, justament el metge que esta atenent a la persona,
el ... també esta alli!, no?, i no pot sortir!... moltes vegades no hi ha una
persona que estigui... de les altres persones que hi ha, no hi ha una per-
sona que estigui per exemple protocolitzada que hi ha d’anar ella, no? I
moltes vegades, entre un i 'altre, ningt «pregunte», eh, moltes vegades
no saps ni si esta la familia, eh, ni si ha anat algt a informar-la. (INF5)

Atitol il Justratiu, indicarem que en alguns relats s’evidencia el pa-
per de la infermera de triatge com a emissora de la primera informacié
que es dona al familiar que acudeix precipitadament al servei d’urgen-
cies després de rebre 'avis inesperat:

... realment son d’aquests critics, m’he pogut preocupar més de la fami-
lia, estan d'infermera de triatge, que, que quan estas de, de... atenent...
quan m’he trobat alguna vegada a triatge, que he triat... que te venen
a més a més amb la familia ,que tu els veus cara a cara, i tot... pues
intento explica’ls-hi... (INF4)

El que si que ho he fet, és que alguna vegada estas a triatge. Si estas a
triatge, la familia clar, quan arriba, entren per admissi6 i al primer que
veuen és a tu... no, en aquell moment potser si que ets tu I'encarregat
de dir: «Pos» no... fiqueu-vos aqui, ara us informaran, si necessiteu al-
guna cosa...no?, aixo si que ho has de fer... (INF5)

Resultar clar pensar que la necessitat de rebre informacié pren un
paper important a '’hora de gestionar la incertesa de la familia davant
un succés sobtat, i és aixi com ho relaten les informants que expressen
les ganes imperioses que tenen les families que els expliquin que li passa
al seu familiar, en quin estat de salut es troba:
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... aver, ta llegas alli y dejas las cosas alli y estas diciendo, a ver, que me
digan!, que salga alguien!, ;no?... (FAM2)

...O sea el, el, una... un saber que ha pasado. Yo cuando, cuando se lo
habifan llevado, a mi no me habian dicho, si se habfa roto un brazo, si...
a ver,j no eres tonta, i ves!, pero, realmente, a mi no me habian dicho,
absolutamente nada. Nada. (FAM4)

Tanmateix, aquesta informaci6 ha de donar-se adequadament, uti-
litzant els recursos, actituds i habilitats disponibles, de fet, inexistents
en alguns relats com aquest, en el qual una informant explica la manera
com es va assabentar de la situaci6 critica del seu fill:

...ahi pregunté por Marc, me dijeron ... pregunté que qué pasaba, y alli
el Samur o el ... no sé, no sé qué exactamente, qué...um... qué tarea
ejercia, em, me dijo lo de... e... —No te han dicho nada, el nifo esta
muy mall. [...] (FAM4)

O aquest altre, que fa referéncia a la vivencia d’'una dona que va
acudir a urgencies amb el seu marit en situacié de cures pal liatives,
i que a causa de la saturacié del servei, va romandre en un passadis
unes hores fins que va poder passar a un box per ser assistit. La familia
expressa la percepcié negativa que va tenir respecte a la manera com el
professional se li va dirigir per informar-la i atendre-la:

... pedi por favor que lo atendiesen, me dijeron que estaba... llena y
que, que habia unos pacientes que estaban graves [...] en vez de de-
cirme: —no, es que hemos visto a pacientes graves, y de una manera
que... que no la vi yo... para estar de cara a personas... familiares, que
estan al lado de personas, enfermas... a ver, yo no digo que estén...
pero tienen que tener un poquito de psicologia ante todo. Tendran su
carrera, pero psicologial... Ala hora de tratar. (FAM5)

Sens dubte, la percepcié d’insatisfaccié referent a la qualitat d'in-
formacio es relaciona amb la necessitat personal de rebre una comunica-
ci6 sensible a la intensitat emocional de la situacié viscuda:

... Pero que alguien alli... se, se acercara... y nos dieran, un minimo de
informacion... jal menos a los padres!... {Un minimo!. Un minimo de:
— ¢Necesitais algo? (FAM4)

Resulta convenient afirmar que davant d’una situacié de mort in-
esperada la familia ha d’estar informada dels canvis evolutius i pronos-
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tic del pacient perqué no es crei falses expectatives i comenci a viure el
seu procés de dol.

Les paraules de les families en dol identifiquen la manera com van
ser informades i fan visible I'incompliment d’aquest requisit imprescin-
dible:

Yo recuerdo estar, estar esperando noticias y pensar, bueno, le estaran
operando, jle habra pasado algo?, y ;Cémo lo han subido a operar sin
decirme nada?, y... yo me estaba planteando, incluso... cémo organi-
zarme, si al Marc lo ingresaban! jY mi hijo ya estaba muerto! (FAM4)

Dins d’aquesta perspectiva, també un altre relat mostra que la pri-
mera informacié que va rebre la familia després de les hores passades
des que li van trucar del col legi fins que un professional la va atendre
va ser que el seu fill estava mort. Aquest exemple manifesta la quasi nul-
la i péssima informacié que van tenir durant la seva estada a urgencies:

iSe me hizo eterno!... puede que estuviera... dos horas?, hora y me-
dia?... Minimo creo que pasé... una hora, hora y algo, debi6é pasar.
Pasamos de... de no saber nada, (segueix emocionada) [...] a... prime-
ra noticia que tuvimos, que... que el nifio estaba muerto...Y entonces
fue eso, nos... nos tuvieron alli el, el tiempo que fuera, sin ninguna...
noticia, sin ninguna explicacién! [...] Y ya la primera fue... pues... la
muerte [...]. (FAM4)

Falconi (2013) exposa que encara que hi ha protocols nacionals i
internacionals de comunicacié de males noticies, no existeixen especi-
ficament per a situacions inesperades, per la qual cosa, en base a la bi-
bliografia trobada i a I'expertesa professional, va elaborar una proposta
de quia amb consideracions a tenir en compte a 'hora de comunicar. Aquestes
inclouen que mentre es duen a terme els intents de reanimaci6 a la victi-
ma, el metge assistencial, resident o infermera capacitada que no hi esta
participant ha d’anar establint contacte amb la familia previament a la
mort del pacient, informar del seu estat cada deu minuts, perllongar la
reanimacié per anar preparant la familia i agreujar la informacié pro-
gressivament per evitar en tot moment que sigui de cop. La informacio
final ha de proporcionar-se en un ambient privat, on els familiars pu-
guin estar asseguts i visibles per als metges i tinguin disponibilitat de
mocadors i aigua. L'actitud del comunicador i el llenguatge utilitzat son
els elements que produiran major impacte a les families a llarg termini.
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Cal permetre temps perque la familia assimili la informaci6 i pregunti
dubtes i per ajudar-la expressar els seus sentiments, a més de respectar
també el silenci.

Coincidint amb els referents bibliografics, el testimoni relatat per
la informant és un exemple de com comunicar la mort de la persona,
tenint en compte la periodicitat de I’esdeveniment:

Alli vam estar... una hora «llargueta», perqué clar, mentre li feien
d’allos, va sortir una doctora a «dir-mos» que estava la cosa molt ma-
lament... suposo que era ja per «anar-mos» preparant. I la segona ve-
gada, pues ja, malament del tot. La primera vegada que va sortir, que
estava molt malament, suposo que quan la van digué veure, apart de
que, pel que li feien, despres pel que van llegir pues... la van recuperar
pero vatornar a... d’alld... Bueno... perd va sortir dos vegades. I Bueno
a la doctora se la veia tranquil 1a. Potser me mirava a mi quan parlava
potser perqueé potser per edat érem los mes... hi havia la dona i el noi, i
clar... ells se van «derrumbar». (FAM10)

Per altra banda, una mort traumatica augmenta la necessitat d’en-
tendre que ha passat i per qué una persona pot morir en aquestes cir-
cumstancies d’una manera sobtada. La familia necessita atribuir una
causa i un culpable. Davant una mort inesperada, i més d'una persona
jove, sén molts els interrogants que es planteja la familia, i és important
que tots els dubtes es resolguin. Necessiten que els expliquin qué ha
succeit i per que. Els segiients relats identifiquen la necessitat que tenen
les families de ser emocionalment informades:

Habia muerto de una tromboembolia pulmonar. [...] Y... y eso es otra
cosa también... que yo pienso, que cuando una cosa es una cosa... asi,
de un chaval tan joven, un trombo pulmonar, la... forense esta que hace
las autopsias, tendria que hablar con las familias cuando es una perso-
na joven, porque nos quedamos... (FAM2)

... Informacién. Un saber qué estd pasando, un saber... —que si que
estdn haciendo todo lo posible pero que... /Yo creo que es, es vital. Es
vital, y después, yo creo que, yo creo que claro, jla informacién de golpe
no es tan bestia! (FAM4)

Dit d'una altra manera, cal assegurar-se que el supervivent té la
informaci6 adequada (Roe, 2012).
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Com veiem en els relats, una cosa és el que diuen els professionals
i una altra la informacié que rep la familia. En aquest sentit, estudis
previs indiquen que per a aquesta, especialment la que viu una situacié
de mort inesperada, és molt important comprendre qué ha passat. En
general, la familia valora qualsevol informacié que I'ajudi a compren-
dre les circumstancies que van conduir a la mort del seu ésser estimat,
per tant, quan sigui possible, els professionals han d’esbrinar els fets de
l'incident i transmetre’ls amb claredat. Es a partir de la construccié dels
esdeveniments que la familia pot donar sentit al que va succeir (Scott,
2013).

Els pares entrevistats en diferents estudis fan evident com sovint
esperen dies i setmanes per obtenir informacié del motiu de la mort del
seu fill, per tant, és important oferir una informacio preliminar sobre la cau-
sa de la mort com una resposta a la necessitat de suport i intervencié en
el dol que ajudi les families a disminuir el sentiment de culpa i ansietat
i a iniciar el seu procés de dol de manera saludable (Rudd & D’Andrea,
2012; Brysiewicz, 2008; Wisten & Zingmark, 2007).

En termes concrets, davant una mort inesperada, en qué no exis-
teix cap tipus d’advertencia, el xoc de la familia és molt gran. En aquest
cas la informant imagina com han sigut els dltims moments de la vida
del seu fill i centra els seus pensaments en si ha tingut dolor o algun
tipus de patiment abans de morir. L'entrevistada exposa que la comu-
nicaci6 és necessaria per elaborar la informacié davant una noticia tan
dolorosa i desbordant:

... Algo asi hubiera necesitado! [...] Solo eso, que alguien... Y te expli-
que eso, porque claro, yo lo que hubiera preguntado, si hubiera tenido
una profesional es eso... si habia sufrido mi hijo. [...] Y te dicen que
no, y bueno [...] Y yo aquella noche pensaba, y ;de qué se ha muerto
mi hijo?, pues si mi hijo no tenia nada!, era un crio sano, ;De qué se ha
muerto el Héctor?... (FAM2)

Aquests discursos coincideixen amb altres autors que exposen que
la familia esta agraida de rebre informacié dels canvis fisiologics amb
que es trobara en veure el difunt. També els consola que se’ls comuniqui
que el pacient no ha patit (Scott, 2013).

Tots aquests relats ens alerten de la necessitat d’oferir una bona co-
municacié a la familia que viu una mort inesperada, la qual de manera
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sobtada ha de comencar a viure un dol també inesperat. Els professio-
nals poden ajudar-la a assimilar-ho d’una manera saludable donant-los
les explicacions amb un tracte humanitzat d’acord amb la situacié que
estan vivint.

La informacio a la familia davant una mort «esperada»

En termes generals, el concepte de mort esperada inclou el pacient que
esta en la fase final d"una malaltia neoplasica o cronica. Un aclariment a
la definici6 és el relat d'una informant que diu:

...per exemple aquella persona no? que... que esta en situacié terminal,
que s’ha pogut treballar amb la familia, no?, que, que veus ja que la
familia ho espera, , que el malalt ho sap, que... el malat s’ha pogut «des-
pedir» (acomiadar), o ha hagut aquesta comunicacié en la familia...
aixo seria una mort esperada,... o aquella persona de noranta anys, que
te la porten al servei d"urgencies per que ha empitjorat, per qué esta a
una residéncia pero, que la familia ja son... ja son conscients de la situ-
acio, que acaba... de la situaci6 final i del seu desenllag... (INF2)

En el cas de mort esperada, la familia no viu amb tanta incertesa el
pronostic i evolucié de la malaltia del pacient. Possiblement, durant el
transcurs d’aquesta, se li han anat resolent els dubtes i interrogants que
se li han anat plantejant, per tant, la informacié en aquest cas es limita a
la situaci6 que envolta el quadre agut pel qual acudeix a urgencies, i que
es basa en la realitzaci6 de més o menys proves o la decisié d’adoptar
mesures per facilitar una mort digna. La familia és conscient de la situa-
ci6 critica del pacient i esta més receptiva a entendre el que li expliquen:

...va ser quan jo li vaig dir: —«no podéis hacer nada no?, ya lo sabia-
mos... nosaltres ja sabiem el que tenia la mama, i els metges ens van
informar molt be. (FAM1)

... te explicaban, te decian que: —ahora le vamos a poner esto, ésto le
calmard. —Veniany... no sé, ya te digo, ahi me senti atendida... (FAMb5)

... Yo para mi ya fue suficiente, pero claro... yo, prefiero dejarlo en ma-
nos de profesionales y que ellos me digan... como lo que me decian yo
lo veia correcto, pues ya no insistia mes. (FAM3)

... El médico si. Me atendié nada mas llegar, y me lo dijo todo muy
claro, lo que habian hecho, lo que iba a pasar y lo que iban a hacer. Que
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la iban a derivar al socio para estar mas tranquilos, y que le acompaiia-
ran en el trance de morir, para que no sufriera, y... pues si, es lo mejor.
(FAM7)

Un altre exemple és aquest altre discurs, en el qual la familia refe-
reix haver estat ben informada durant tot el procés assistencial. Afirma
que el que el professional li va explicar va ser el que ella necessitava, i
aixd desemboca en una percepcié positiva respecte a la informacio re-
buda:

...yo no necesitaba mas, porque a cada momento me iban diciendo que
le tenfan que hacer pruebas... cada momento venia alguien a decirnos
que es lo que estaban haciendo. (FAM3)

No obstant aix0, encara que la mort per una llarga malaltia és con-
siderada esperada en un concepte general, pot ser viscuda com una
mort inesperada per a la familia, en no ser conscient de I'evolucié de la
malaltia del seu familiar ni de la imminéncia de la mort:

... Perd «bueno», sempre agafa per sorpresa, aixo! I... es una sorpresa
que... si ens hagués dit: —queden, hores, ens podiem haver estalviat.
(FAM®6)

En termes concrets, també en aquests tipus de mort, una informa-
ci6 periodica de 'estat del pacient pot ajudar-la a prendre consciéncia i
comengar a afrontar la realitat de la pérdua:

... no ens van dir realment el que... el que tenia, si be ja m"ho suposava,
el que passava... era que ja s’estava quedant alla... no recordo que ens
ho diguessin tant directament... només aix0, que estava per ingressar
al sociosanitari. Pero clar, en aquell moment no sabia si... un cop al
sociosanitari, hi estaria dies, o se quedaria una temporada [...], la in-
formacio es limitava a... a si ha passat be la nit, si havia necessitat més
medicaci6 de la que li tocava, aix0 si, aixo... perfecte. Aixo si que ens ho
va dir, sense problemes. [...] Pero respecte a aix0, que... que era lo que
li quedava, no... no recordo que quedés massa clar! (FAM6)

Una mica més de... informacid. Sobretot I'tltim dia que va anar tot tant
malament, que una cosa va portar a l'altra... informacié. I... Es que jo
no sé com... perqué ma mare no estava tant malament!. Al principi era
una bronquitis, sf que era una senyora molt gran, pero... i... que de cop
i volta, d'un dia, que estava be, que era una bronquitis, que li ficarien
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les pipetes i ja esta, a I'endema es mort! [...] «Um», aquest altim dia
que es va empitjorar tot, que tot va passar, una cosa darrera 'altra, ens
tenien que haver informat més be. (FAMS)

També la infermera comparteix I'opinié de la importancia que té
fer conscient la familia de 'estat de salut real del pacient, moltes vega-
des emmascarat per no voler evidenciar 'inevitable:

Es important que, que quan ja... és decideix en les mesures pal liatives
la familia est, estigui, o sigui, estigui d’acord amb tot aixo. O sigui... hi
ha moltes vegades que a les persones ens ... la gent... ens costa molt
entendre que ja ... ha arribat el moment, de no fer res més, de simple-
ment... de no fer cap mesura agressiva si no, simplement que aquella
persona e... dons acabi tranquil lament... no?, i aixd a vegades hi ha
moltes families que aixd no... ho porten, no ho entenen. (INF4)

En aquest ordre d’idees i tal com es recull a la literatura, la persona
moribunda sap que esta en un procés de mort d’igual manera que sap
quan el seu final es troba realment a prop. També les infermeres, per la
simptomatologia del moribund i les dificultats persistents que aquesta
provoca, coneixen la immineéncia de la mort (Sevilla, 2013). Pero aquesta
consciéncia no necessariament la viu la familia de la mateixa manera. Si
la familia no és conscient de la imminéncia de mort i el professional no
li déna una informacié adequada pot afectar intervencions importants
i imprescindibles per a 'elaboracié del dol. En aquest cas, la informant
manifesta com la manca d’informacié que va rebre no va facilitar a la
mare de la victima acomiadar-se’n:

. «<Bueno» ja ho he dit, aix0 que... entenc que es dur dir: —Escolta a
«tun» pare li queden dies.- Pero, en un moment donat, crec que... s’ha
de dir. Crec jo. I és una informacié que hagués molt preferit, tindre-la.
[...] en especial, per dir un cas concret, hagués preferit, jo que sé, que
«mun» avia, 1" hagués pogut veure, '’hagués pogut veure en temps per
acomiadar-se. Y dic «mun» avia, i crec que un amic seu també, sobretot
«mun» avia crec que aixo es molt... que aix0, que podien haver anat
més directes amb el tema. (FAMO6)

En efecte, aquests discursos ressalten I'opinié que la informacié
medica ha de ser un procés dinamic. El fet que es vagi informant tem-
poralment la familia I'ajuda a preparar-se i afrontar millor la mort del
seu familiar.

141



M. Carmen Berbis Morell6

6.2.1.2 LA INFORMACIO DE LA FAMILIA AL PROFESSIONAL
El requisit de la informacio: (im)prescindible?

Segons la Real Academia Espafiola (RAE), requisit es defineix com «una
condicié o una circumstancia necessaria per complir un cert objectiu o
per obtenir un determinat resultat».

Atenent a aquesta definici6, el requeriment d’informacié per part
del professional de la salut es converteix en un requisit si la finalitat és
oferir un benestar saludable a la persona que ha de cuidar, perd no en
tots els discursos existeix unanimitat respecte a la necessitat que té la
infermera de rebre la informacié que li proporciona la familia.

En alguns relats, aquesta informacié es considera important, ja que
les informa del que ha passat i de les circumstancies en qué s’ha produit
la situacié d’urgencia, aixi com de qualsevol dada rellevant per al procés
assistencial. Els segiients discursos revelen com aquesta informacio les
ajuda a gestionar millor les cures:

...perque és molt important saber els antecedents, qualitat de vida, per
saber com has de tirar tu aixo endavant ... (GFE)

Cuando yo no me puedo... entender con el paciente, pues... por su
patologia, o por su incapacidad, el familiar, toda la informacién que
te de... va a ser perfecta»). Pero siempre es una ventaja, porque de en-
trada no sabes nada del paciente. Entonces claro, la familia siempre te
va a aportar... es muy interesante, es mas, eh... hay veces que, que te
pones en alerta, precisamente por la informacion... gracias a la infor-
macién que te da ... tu ya vas a actuar de otra manera, por lo tanto
esta informacion es necesaria. I tanto! también es beneficioso porque
ta, hablando con el familiar, también vas a conocer su ambito social...
su relacién familiar, la unién que haya entre ellos, o sea, esa parte... es
muy beneficiosa, te va a aportar, practicamente todo. (INF3)

... jo estic molt més tranquil la quan tens un familiar, quan tens un
pacient acompanyat. Per que... saps que si hi ha algun canvi, t'avisara!
(INF4)

... sf que pueden darte informacion: medicaciones, alergias, eh... todos
los antecedentes la mayoria de la familia sabe...es que ademas ahora
cada vez hay mas abuelos, y los abuelos no se enteran de nada, jeh?...
(INF6)
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Te pot aportar moltissima informacié de com és el pacient, perque clar
tu no el coneixes al pacient, en un servei d'urgencia... i ha de ser la
familia qui te dona informacié de com estar el pacient, abans d’arribar
a urgencies. (INF7)

...clar que et beneficia, per que tu a I'hora de... de estar amb aquell
malalt, a urgencies, també et diuen com és, ;no?, lo que t¢, lo que no ha
tingut, llavors a tu, al’hora de treballar en aquell malalt, Bueno a ’hora
de fer-li els «cuidados» o lo que sigui... o com, i també la familia al
parlar, tu més o «menos» saps per on et vindra i... ja pots tantejar una
miqueta, el «terreno». (INF9)

A mi, al menos cuando voy a hacerle alguna cosa al paciente, me gusta
mucho que esté la familia delante, ya que si le explicas cosas, te ayuda
mucho con el enfermo... me ayuda mucho a entender la enfermedad
(INF2)

Penso que és «super» important lo que et puguin explicar la familia. I
sobretot en determinats tipus de malalts, vull dir... penso que es «su-
per» important lo que ells et puguin explicar, per que al final, es qui
conviu, no?... (INF15)

No obstant aix0, d’altres relats també se’n despren que a urgencies
no consideren tan necessaria la informacié que la familia pugui donar i
que a vegades tampoc no és tan beneficiosa, a causa, entre d’altres mo-
tius, de la manca de temps que impedeix dedicar-s’hi i escoltar-la:

El hecho de que te den tanta informacion es... bastante «atabalante»,
por lo menos bajo mi criterio, porque por ejemplo yo... en urgencias no
es, no es un paciente que vayas a ver durante muchos tiempo, no vas
a ver una evolucién de una persona , entonces... la informacién que te
vayan a dar, que sea lo mas... eh, para mi, no escueta ... (INF11)

. como urgencias es un poco un sitio de paso, tampoco... eh, nece-
sitas... mucha informacién con respecto a otras cosas que no sean lo
inmediato, ;no?, porque no la puedes utilizar. Creo..., si que te pueden
dar mucha informacién, pero... con el trabajo que tenemos y ... muchas
veces el poco rato que podemos estar con ellos, aunque no la tuviése-
mos, creo que poco mds o menos podriamos hacer lo mismo. (INF6)

En qualsevol cas, i coincidint amb Berenguer (2014), la familia és
un recurs essencial en el procés de cures d'infermeria; per tant, el pro-
fessional ha d’aprofitar i rebre la informacié que aquesta li proporciona
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com una eina important que I'ajudara a cuidar millor. A més, la proximi-
tat i coneixement que els professionals d’infermeria tenen de la situacié
de la familia facilita el paper de resoldre dubtes en els moments més
conflictius (Ferré, Rodero, Cid, Vives & Aparicio, 2011). Aquesta infor-
macié propicia, doncs, una comunicacié més propera i necessaria quan
es tracta de situacions de perdua.

6.2.1.3 LA INFORMACIO ENTRE ELS PROFESSIONALS
Els antagonismes emocionals de la incomunicacio

El treball en equip multidisciplinari i interdisciplinari comporta un be-
nefici irrefutable en la millora de la qualitat d’atenci6 als pacients i les
families, tal com opinen les infermeres en els seus discursos:

Yo creo que, como somos un equipo, somos un equipo en todo. Es que
para mi el hecho de que, el médico vaya por su «lao», enfermeria vaya
por otro, el auxiliar vaya por otro... para mi eso es como una falta de
comunicacién entre el equipo. Yo creo que es mucho mas facil ;no?,
que [...] haya una informacién conjunta, a que haya una informacion,
dispersa.

Le da mucha mas estabilidad a la gente, y... por ejemplo yo trabajo
mucho mejor, con mas seguridad, no con tantas dudas... (INF12)

... a veces te sientes inatil porque el médico le informa y a ti nadie te
dice nada, y la familia se siente insegura porque no hay esta comunica-
cion dentro del equipo... (INF8)

... muchas veces, enfermeria desconoce lo que se esta informando, a
veces es que tl te enteras por segunda o por... o sea, que los canales de
informacién, son un poco, estan un poco «desconectaos» ;no? (INF13)

Una «falta» de comunicaci6 dins el mateix equip...a la familia la des-
pista una mica jo crec, que ara bé un i me diu una cosa i ara ve I'altre...i
a vegades és lo que tu dius que li has de preguntar al mateix malalt o a
la familia que li ha dit el metge. (GFE)

Per altra banda, és important, tal com relaten les informants, que
existeixi una bona comunicacié entre els professionals que atenen el pa-
cient moribund i la seva familia per tal de poder emmarcar les seves
accions dins de les consideracions étiques tenint en compte el dret a una
mort digna:
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A mi m’agradaria, o sigui si el pacient... al malalt... si, si realment... a
mi m’interessa molt, quan una persona s’esta morint, jo pregunto: on té
el limit? A veure, aquesta persona... —avui aquest es morira, — «Bueno
vale», 0 —a lo millor no se’n sortira, —«Bueno»... (cop a la taula en la
ma) on tenim el limit!. Vull dir, vull saber (inspira profundament) si re-
alment comenga a morir-se, qué hem de fer nosaltres?, vull dir... esta ja
per que es mori realment?, vull dir, no s’ha de fer res? (INF1)

Ha de «hi haure» una bona comunicacié, primer entre professionals,
per que a vegades pues pot fallar, no? la informacié de que, de que
pues no »transmitim» be la informacio, de que... per a mi potser que
estigui terminal, perd «después» resulta que baixa «l’'internista» o «I'in-
tensivista» i... i veuen que no, que hem de comencar amb medicacié
«vasoactiva»... primer que res comunicacié entre, entre I'equip. (INF2)

Quan dic entre tots dic entre tots els que treballem i tots els que... al
«menos» 'equip que portem als pacients que portem, que hagi una
bona comunicaci6 és important... molt... molt. Jo crec que facilita les
coses el ... el que... el que tothom sapiga el que s’esta fent, com anem,
com a... com... al ritme de les coses, quan tothom és particip del ritme,
de la feina... de la situaci6. (INF4)

L'elecci6 correcta del tractament és un imperatiu éetic que facilita
I'aprofitament dels recursos i requereix una adequada identificaci6é de
la fase en qué es troba la malaltia. Tot i aixi, segueix havent-hi dificultats
per reconeixer la situacié de terminalitat d'un pacient, perque el progrés
cientific modifica constantment les fronteres entre 1'opcié pal liativa i la
situacié terminal (Wilson & Mendinueta, 2008).

En I'ambit d’aquest estudi, els professionals també es troben amb
aquestes dificultats que creen dilemes etics en tots ells, amb diversitat
d’opinions en decidir quan és hora de no fer res més.

A titol il lustratiu, en el segtient relat I'informant explica el signifi-
cat que dona al procés de morir dignament:

... pues quan és la mort d"una persona que I'has tingut pues, dos dies
no?, i veus que, les coses s’han anat fent be, que era una mort esperada
no?, que s’ha sedat correctament... «después» també, jo crec que tam-
bé ha de hi haure molt de treball de saber-nos conscienciar a «natros»
mateixos ... que és una mort digna, i ... per qué a vegades no?, és, és lo
que te dic, a urgéncies no?... hi ha sobretot gent, més potser des del col-
lectiu medic, no?, que tenen més la... la visi6 de que, tothom I'hem de
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salvar, i que tothom ha de sortir d"urgencies, pues... viu. I...i no estan
conscienciats de que les persones també... també es moren. «Allavors»
jo crec que també ha de »hiaure» un treball de... en saber tot lo que son
cures de confort, que a vegades pues, a urgencies si que les intentem
fer, pero... a vegades clar, no és «lo» servei més idoni, no? per a, per a
fer estes cures; llavors, jo crec que ja et dic, jo posaria un box, pues una
mica... apartat de tot «lo» que és lo servei, de tot «lo» soroll, de tot «lo»
moviment que hi ha a dins d"urgencies... on la familia pugui estar amb
«lo» malalt... donar unes bones cures de confort, i també acompanya-
ment a la familia, i comunicacié amb I'equip. Jo crec que és «lo» que...
son les condicions basiques que, que han de «hi haure». (INF2)

Dins d’aquest ordre d’idees, Sevilla (2013) cita Brogi (2011) en de-
finir una mort digna: «La muerte digna, apropiada, deberia ser con lu-
cidez, sin dolor y con capacidad de demostrar y sentir afecto». L’autora
afegeix que es tracta de conéixer-ne la immediatesa, tenir temps per aca-
bar d’arreglar les coses pendents, complir els tltims desitjos i expressar
la seva confortabilitat, tot aixd en un entorn tranquil litzador i no intru-
siu i conservant la integritat de la persona.

Referent a la comunicacio interdisciplinaria, estudis previs constaten
que les infermeres desconeixen sovint la informacié medica que tenen
les families respecte a l'estat de salut del pacient moribund, fet percebut
com una amenaga que perjudica directament la relacié amb la familia.
Els autors proposen un rol més actiu per part de les infermeres pel que
fa a la informaci6, que podria millorar la relaci6 terapéutica amb els
pacients i les seves families, perd aixo implicaria una modificacié en
les relacions de poder dins de la unitat (Gélvez et alii, 2011; Noome et
alii, 2015). En altres estudis, les infermeres entrevistades manifesten la
frustracié que presenten davant la manca d’informacié i confusi6 sobre
ordres, directrius, instruccions sobre el tractament i pronostic del paci-
ent i familia (Wolf et alii, 2015).

De tot aixo se'n despren la importancia que té treballar en equip,
que implica compartir informaci6 clinica entre tots els professionals per
garantir una millora en I'atenci6 al pacient en cures pal liatives i a la
familia que viu una situacié de mort en un servei d'urgencies.
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6.2.1.4 LA COMUNICACIO EMOCIONAL ENTRE EL PROFESSIONAL I LA FAMILIA EN DOL
Com es comunica una noticia de mort

Buckman (1984) defineix males noticies com la informacié que produeix
una alteracié negativa de les expectatives personals en el present i en el
futur. Una situacio6 tragica, imprevista i amb un desenllag fatidic deriva
en una gran carrega emocional cap a la familia, que, com a receptora de
males noticies, ha de rebre informacié d'un professional que es comuni-
qui amb empatia per poder confortar-la. Aquesta informacié la compo-
nen paraules clares, senzilles, que pretenen explicar amb una freda for-
malitat un succés inexplicable que tan sols es pot abordar amb actituds
com afecte, proximitat, solidaritat emocional i assertivitat, entre d’altres.

La notificaci6 de les males noticies és una tasca dura a la qual s’ha
d’enfrontar el professional de la salut. Sempre sera una part desagra-
dable pero necessaria, que requereix una serie d"habilitats i actituds de
comunicacié per part dels professionals per informar adequadament la
familia. Tot i aix0, sempre resulta una intervencié que implica un des-
gast emocional per a la persona que comunica la mort, sobretot si es
tracta d’una situacié traumatica.

En la comunicacié de males noticies cal preparar la familia, pero el
professional també ha de preparar-se per donar-les. En aquest sentit,
haver de comunicar una noticia de mort constitueix sempre una situ-
aci6 dificil que genera intenses emocions, tals com estrés, sensaci6 de
responsabilitat i por d"una resposta incontrolable. Per tant, abans de co-
municar la noticia, la persona que comunica, que sol ser el metge, ha
d’enfrontar-se a les seves propies emocions per poder aconseguir una
comunicacio efica¢ (Nuafiez et alii, 2006).

Son diverses les estrategies recomanades per notificar una mort, sorgi-
des de I'evidencia de la investigaci6 i de 1'opini6é de professionals ex-
perts.

Nunez et alii (2006) citen Kozzier, Erb i Wilkinson (1999), que des-
criuen els elements que intervenen en la comunicaci6 i que cal tenir en
compte a I'hora de comunicar, tals com l'actitud del metge, la claredat
del missatge, el temps emprat per donar la informacié i I'espai fisic des-
tinat per informar. En el seu estudi es mostra la percepcié negativa dels
familiars respecte a 'actitud del professional a I’hora de comunicar la
noticia, ja que ho feien nerviosos, evasius i freds.
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En atenci6 al que hem exposat, la persona que comunica males no-
ticies ha de mostrar afecte i empatia als familiars implicats, ha d"utilitzar
tots els recursos disponibles per aconseguir una comunicacié eficag i
abordar aquesta dificil situaci6, i ha de tenir expertesa en el tema, ja que
és aquesta la que permet arribar a la familia d’'una manera més propera,
més sensible, més humana. Aixi ho expressa la familia, com a testimoni
directe de les situacions viscudes:

... la Dra que és la que estava d'urgencies , que és la que devia estar el
dia anterior, em va dir que... amb la cara ja... perd molt mona va ser
mona dient-m’ho no?, allo...: «pues mire ya sabe que, lo que le dijo la
oncdloga... ya le hemos hecho todo, no le podemos hacer... (FAM1)

Yo me acuerdo cuando murié mi padre, que fue tan brusco que si que
buscaba responsabilidades, ;no?, que no le habian atendido bien, que
tal y que cual... y ahi lo que después con el tiempo vi que habia pasado
es que no supieron como decirmelo... Deberian de... decir las cosas de
otra manera, ;jno?... (FAM?7)

...pero pienso que ha de ser, algtiin médico... y ademas alguien... profe-
sional. No a los «criicos» jévenes, que bastante mal debian estar pasan-
dolo, cuando les dicen, ir y tenéis que decir esto, jno? (suspira), porque
claro, los pobres lo dicen y..., o sea alguien que, que... que lo ha pasado
ya tiempo esto, y sabe como reaccionan las familias. (FAM2)

Es per aixd que la paciéncia és una actitud i atribut imprescindible
en la comunicacié6 de males noticies. Cal tenir en compte que el pro-
cés d’assimilacié d’aquesta informacié requereix temps, i encara que el
metge notifiqui una mort propera, la infermera pot ajudar la familia a
entendre la realitat de la situacié. Sovint, mentre realitza una técnica al
pacient, estableix una relacié amb la familia, contacte relacional que pot
derivar en un vincle afectiu entre ambdues parts i facilitar una atencié
més competent.

En termes concrets, el contacte del primer moment requereix una
actitud propera que faciliti, entre d’altres, que la familia comenci a ini-
ciar el seu dol per la pérdua. Ser poc habil a 'hora de comunicar una
mort, i més quan és inesperada i tragica com pot ser la d'una persona
jove o un infant, pot tenir conseqiiéncies a curt i llarg termini, pot ge-
nerar un patiment afegit innecessari a la persona que rep la noticia, aixi
com un deteriorament en la relaci6 sanitari-familia:
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...Y nos dijo: —Los familiares de Héctor? Nos hicieron entrar en un
cuartito. Nos sentamos, y yo era como si estuviera viendo una pelicu-
la de estas de urgencias...;sabes?... porque fue como diciendo, eh...
—Hemos hecho todo lo posible pero, no hemos podido hacer nada
mas. [...] Y ya estal. —Héctor ha fallecido. [...] Yo lo vi tan frio! [...] tan,
tan... estudiado lo que tenian que decir!... que sonaba pues eso, como
en las peliculas. —Lo sentimos mucho, hemos hecho todo lo que hemos
podido pero, (suspira) Héctor Ha fallecido. [...] Y ya esta. [...]. (FAM2)

. recuerdo el... el darme la noticia, i el... bueno, ahora... —;Tienes
alguna pregunta?; que dices: — ;Perdona?, o sea, No puede ser! (FAM4)

De la mateixa manera pensa una infermera que exposa el requeri-
ment imprescindible de tacte i habilitats que ha de tenir la persona per
aconseguir una comunicaci6 eficag, sobretot el primer cop que comuni-
ca una noticia:

La primera informaci6 has d’anar molt al «tanto» amb el que dius, so-
bretot si no saben res absolutament, si ells ho han viscut i venen, ja és la
continuacio, escolti que li hem fet tal cosa i ara esta més tranquil..., pero
sino sap res has d’anar al «tanto» quan obres la boca. (GFE)

Per altra banda, tots els discursos dels professionals indiquen la ne-
cessitat de formacio que tenen respecte a coneixements de dol per afrontar
i facilitar la gesti6 d’aquestes situacions de mort a urgencies.

Segons O'Meara i Trethewie (2015), els facultatius/metges tenen
problemes per anunciar la mort quan és sobrevinguda. Les families
poden patir impactes negatius per un anunci de mort deficient. Una
preparaci6 i una educacié adequades poden fer que la notificacié sigui
menys estressant per als facultatius i podria ajudar a decréixer el desen-
volupament de dol patologic dels familiars que poden patir en casos de
mort inesperada.

En els dltims anys, s’és més conscient de la necessitat d'integrar
habilitats de comunicaci6 en els programes de pregrau i postgrau diri-
gits als professionals sanitaris. Estudis previs identifiquen les necessi-
tats dels professionals per notificar la mort, tals com detalls especifics
en la manera com s’ha de comunicar la noticia, la forma de gestionar
les reaccions del supervivent i la manera de gestionar les seves propies
reaccions emocionals. La formacié en aquests temes derivara a comuni-
car millor i, per tant, generara més satisfacci6 en els pacients, families i
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professionals (Nufez et alii, 2006; Roe, 2012; Celik et alii, 2014; Zalenski
et alii, 2006) i proporcionara oportunitats als professionals perque pu-
guin rebre suport a través de grups de discussi6 i processos grupals
dissenyats per alleugerar els simptomes d’estrés generats per aquestes
situacions.

Estudis previs indiquen que la formacié en la notificacié de morts
es pot fer de diverses maneres: a través de conferencies didactiques, dis-
cussié en petits grups, jocs de rol, simuladors de supervivents i docéncia
clinica. Els estudiants de medicina prefereixen aprendre habilitats de
comunicacio a través d’experiéncies en temps real, com ara jocs de rol
o simulacions, en lloc d'usar un format didactic. El desenvolupament i
implementacié de métodes d’entrenament millorats, aixi com la millora
dels metodes d’avaluacio de l'eéxit i efectivitat de les intervencions, be-
neficiarien els supervivents i els metges, els quals tindrien més comodi-
tat i confianca per comunicar-se amb la familia en dol (Shoenberger et
alii, 2013; Zalenski et alii, 2006).

A part d’aquestes formacions, per a Scott (2013), els caps de 'equip
han de garantir que els professionals del departament puguin aprendre
de col legues més experimentats.

Qui comunica una mala noticia

Qui ha de ser la persona que comuniqui una mala noticia a la familia? Es
recomanable que sigui el professional que atengui directament el paci-
ent i tingui més informacié sobre el procés, qui informi la familia?

En una enquesta a pares amb fills que havien mort a urgencies, el
76% va declarar que creien que havia de ser el metge qui comuniqués la
noticia (Foresman, 2007), opinié compartida també per la majoria de les
infermeres entrevistades. Altres autors exposen que les infermeres no
saben comunicar la noticia de la mort amb paraules adequades (Scott,
2013) i presenten una actitud evasiva davant el reclam de les families
que arriben a urgencies i requereixen informacié immediata sobre I'estat
de salut de la victima (Brysiewicz, 2008).

En I'ambit de I'estudi, és el metge el professional que comunica
la noticia. La majoria de les infermeres estan d’acord que sigui ell, no
obstant aix0, afegeixen que I'atenci6 a la familia requereix un abordatge
multidisciplinari que permeti planificar una estrategia d’ajuda i suport
a la persona en dol:
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... diagnostics, totes aquestes coses ben «assertades», i ben dites... i
—ha sigut aixd o aixo altre, o hi ha hagut un fracas d’aquest tipus, o
d’un altre..., aix0 ho ha de donar el metge. Les infermeres fem un altre
paper, com si diguéssim, pero ells van al metge per a que els hi digui
que passa. Ells quan pregunten: de queé s"ha mort «fulano»?, és el metge
qui diu que s’ha mort de tal cosa... jo crec que ha d’haver-hi un metge
qui expliqui les coses: —miri ha passat tal cosa i tal altra...jo crec que
ha d’haver-hi un metge qui expliqui les coses: —miri ha passat tal cosa
i tal altra, i despres el paper ja és meu, i de 'auxiliar, i del zelador. pero
jo penso que, tots tenim el nostre paper alla, no és només d’una persona
solaija esta... (INF1)

...S’ha de treballar en lo metge quan dona la noticia, per queé la noticia
la donen els metges perd moltes vegades «los» metges «lo» que fan és
donar la noticia, i marxen, no? Llavors jo crec que, I'atenci6 a la familia,
ha de ser, ha de ser nostra. (INF2)

Crec que el metge ha d’anar primerament ha donar-li el diagnostic de
I'éxitus i explicar-li el que ha pogut passar o el que sigui, i després pot-
ser nosaltres, es bo que anem a donar el suport, o abans nosaltres do-
nem el suport... nosaltres podem donar el suport, i després no?, pero
qui ha de donar el diagnostic de 1" éxitus jo crec que ha de ser el metge!
(INF5)

En quant a diagnostics i pronostics i tot aixo tindra que ser el metge el
qui... e, informi, no?, i... després anem «naltros» a... intentar, encarri-
lar les coses una mica. (INF10)

. a ver, yo creo que el médico tiene su parte, dar una informacion,
un diagnéstico, por qué ha pasado, ;no?, y enfermeria... nosotros, las
auxiliar... tenemos, nuestra parte jno? (INF13)

En relaci6 amb el que hem exposat, cal tenir en compte que qualse-
vol comunicacié de mort genera un patiment emocional a I'emissor de
les tragiques noticies. Respecte a aquest fet, una informant expressa la
sort que té com a professional que no sigui la infermera I'encarregada
de fer-ho:

Jo me’n recordo quan «erets» jove, al principi d’estar en urgencies, Bue-
no aixo ho segueixo pensant moltes vegades no?, pero feia: —que be
que no soc metge i no li tinc que dir. (INF10)
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En contraposicid, en algun discurs es fa palesa la reivindicacié que
les infermeres puguin comunicar també una mala noticia, ja que tenen
criteri i capacitat per fer-ho:

No, esto es del médico. —EI papel de enfermeria yo creo que esta bas-
tante...;no ... «<subordinao» i que no tenemos... como si no tuviéramos
criterio para decir... una mala noticia jno? o para informar de «algo».
(INF12)

Sigui qui sigui la persona encarregada de comunicar la noticia, ha
de tenir coneixements especifics de la victima, la cronologia dels esde-
veniments i les circumstancies de la mort (Janzen, Cadell & Westhues,
2004; Eberwein, 2006; Davidson et alii, 2007, citats per Roe, 2012), i tenir
en compte els factors individuals familiars que poden contribuir que
presentin un dol complicat, tals com l'edat del difunt, relacié amb la
victima, historial de problemes de salut, falta de suport social, manca de
comprensi6 del que ha succeit, entre d’altres (Nufez et alii, 2006; Parris
et alii, 2007, citats per Roe, 2012).

Aixi mateix, el fet d’acompanyar la familia en el moment de notifi-
car la mort o d’oferir suport pot ser entés com una exposicié de limits i
impoténcia per part del professional (Dell’ Acqua et alii, 2011).

L’entorn fisic per comunicar

Pel que fa a [’espai, també en altres estudis s’exposa que els familiars
receptors d'una mala noticia requereixen un entorn fisic amb privacitat
on la informaci6 ha de donar-se amb una determinada freqtiéncia, per
no crear falses expectatives, i d'una determinada manera, per facilitar
que la persona en dol sigui conscient de la realitat de la péerdua (Nufiez
et alii, 2006; Noome et alii, 2015).

En els diferents discursos es comparteix aquesta opini6. La infer-
mera, conscient de la importancia d’oferir privacitat i intimitat davant
les situacions que implica qualsevol etapa en el procés de morir, destaca
la necessitat que hi hagi un espai al servei d'urgéncies que permeti in-
formar adequadament la familia. Tot i aixi, tal com expressen algunes
informants, aquest espai s'utilitza, perd no sempre que la situacié ho
requereix:
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... moltes vegades veus pues que s'informa a la familia al «pasillo». Jo
crec que aixo no, no és no? I'idoni; vull dir, tenim una sala d’informa-
ci6 que moltes vegades, no sé si es per peresa o aix0, no s'utilitza; vull
dir... jo crec que d’entrada no hauriem d’informar a ningt al «pasillo»,
pero... davant d'una mort o quan... jo... trobo que no és lo...«Bueno»,
lo lloc idoni. (INF2)

...moltes vegades els passem a la sala d’informaci6, que ara tenim sala
d’informacid!, i aix6 va molt be... illavors si que realment quan és coses
d’aquestes es, es manté més informada a la familia, o al «menos» els
metges informen... (INF4)

Es queden alli, Bueno es queden... Bueno es queden alli a les cadires, o
be depéen com, en aquella sala que havien habilitat (sala d’'informaci6 ),
que ara no sé si esta (per obres al servei d"urgencies), no sé, havia aque-
lla saleta de... perd molts es queden alli a la... a les cadires esperant...
a que... que aixo per ells els hi crea... (INF9)

... Esa sala de informacién antes no estaba. Y... dabas la informacién
alli en el pasillo que es un poco mas frio que, que igual darlo en la salita
en... bueno, el tipo de ambiente que... para transmitir estas noticias, yo
creo que... (INF11)

... por ejemplo si hay que dar una informacién importante en el sentido
de, de vital jno?... jla mayoria de las ocasiones, las hacen en el pasillo!
(INF12)

... se dispone de una sala, que para informar, que incluso en ocasiones
no se llega a ir a la sala, y aunque se vaya es muy frio, es un... a ver,
urgencias es asi!, cosas muy rapido... (INF13)

També la familia exposa la necessitat que se’ls proporcioni un en-
torn intim a I'hora d’atendre-la i informar-la:

... a mi me atendieron en un despacho, porque se pidié. Y porque se
movié. Pero teéricamente, yo hubiese estado en un pasillo. No sé si
después la noticia me la hubiesen dado en otro sitio, no lo sé... eso ya
no lo puedo saber, pero que yo tenga que esperarme en un pasillo, en
una situacién como ésta, no lo encuentro 16gico. (FAM4)

Per ultim, és convenient esmentar que aquest espai intim ajuda
que la comunicaci6 entre la infermera i la familia sigui molt més prope-
ra. La intensitat emocional amb queé totes les persones viuen aquestes
situacions requereix espais tinics que permetin 1'expressié de les emo-
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cions sense limitacions, un cara a cara que faciliti el tacte i el contacte,
aspectes que no estan presents en altres escenaris més massificats, on els
sorolls pertorben el procés comunicatiu i distorsionen el missatge real
que tant la familia com el professional necessiten.

6.2.1.5 HABILITATS DE COMUNICACIO: EL «DO» DE L ALTA SENSIBILITAT

Les paraules i actituds del personal d’'urgencies tenen una enorme
transcendéncia en els familiars durant el procés d’informacié. Les fa-
milies presten molta atenci6 a que se’ls diu i com se’ls diu, i molt sovint
recordaran aquestes paraules la resta de la seva vida. La rutina implicita
en la praxi diaria del professional deixa moltes vegades de banda el
significat que aquesta té per a les altres persones.

Per a un forense, 'autopsia és tan sols un procediment medic que
té la finalitat d’obtenir informacié sobre el motiu i/o diagnostic de la
mort. Perd no ho entén aixi la familia de la victima, que pot experimen-
tar emocions negatives si pensa en com es realitza el procediment i com
aquest repercuteix en el cos fisic del seu fill:

...dice: —Usted no sabe lo que es una autopsia». —Si, claro que si que
sé lo que es una autopsia! (suspira). jPero, se la habian hecho a mi hijo!
Y mi marido decia: -No, que le han quitado solo un trocito! (plora) [...]
Pero claro es duro, es duro ver... aunque luego supongo que se lo de-
ben poner dentro, ;verdad?... yo que la de la funeraria, o sea la del
tanatorio me dio un informe, y yo vea: extraido corazon, extraido pul-
mon, no se qué extraido, a mi me cogié alli lo que... (plora). (FAM2)

Paraules expressades amb normalitat en situacions anormals per
una mare que acaba de perdre el seu fill de quatre anys:

...a mi me preguntaron, qué tipo de autopsia queria! [...] ;Perdona?.
Y el «mosso» que si, que si queria poner una denuncia, ;perdona? [...]
iNo son momentos para preguntarme esto! (FAM4)

Paraules sense empatia davant la situacié pal liativa d'un pacient
jove:

Yo le dije: —Mi marido se muere! —Hay sefiora pero es que hay mas
pacientes. —jNo me digas eso hombre!. Dime: —Pues mira, en cuan-
to podamos, de verdad, estamos haciendo todo lo posible. jCambialo,
disfrazalo, lo que quieras, engafname, pero no me digas que tienes mas
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pacientes, cuando te estoy diciendo que el mio esta fatal! y yo pienso
que tienen que tener un poquito de psicologia... o al menos, saber... si
dicen las coses, como las dicen ... (FAM5)

Paraules que el professional ha de saber com i on dir, segons 1'opi-
ni6 de la infermera quan estava a l’altre costat com a familia que acom-
panyava la seva sogra:

...entonces yo pienso que... ni se puede decir que tiene una neo de ova-
rios, ni lo puedes decir en un pasillo!, ;no?... Tampoco es asi de bestia
y de bruto y... pero bueno mi experiencia familiar fue esa... (INF13)

Opinions i percepcions negatives que contrasten amb satisfaccions
familiars generades per una comunicacié més sensible:

... la Dra que és la que estava d’urgéncies , que és la que devia estar
el dia anterior, em va dir que... amb la cara ja... perd molt mona va
ser mona dient-m’ho no?, allo... —«pues« mire ya sabe lo que le dijo
la oncologa». Ya le hemos hecho todo, no le podemos hacer... (FAM1)

I no tan sols dir-les, sin6 també escoltar-les. Es aixi com ho explica
Francesc Torralba Rosellé® quan diu que tothom valorem intuitivament
la persona que sap escoltar, la busquem, desitgem asseure’ns-hi al cos-
tat, estar-hi, perqué tots necessitem ser escoltats, sobretot quan ens tro-
bem en situacions limit i hem perdut el control de la nostra propia vida.

En aquest ordre d’idees, una altra habilitat comunicativa implicita
en l'atencié del professional d’infermeria que afavoreix el benestar psi-
coemocional de la familia és 1’escolta activa, tal com mostren els relats
que exposem a continuacid. Volem que la familia se senti compresa i
fer-la conscient que les seves emocions sén enteses i validades com una
reaccié natural davant la situacié que estan vivint:

... intentes parlar amb la familia i en aquell moment jo crec que, «lo»
que fas millor és escoltar no?... escoltar i que, que els familiars vegin
que tu estas alli i que els estas escoltant i que estas pel que sigui, i ja
esta... (INF4)

5 Francesc Torralba Rosell6. Catedratic de Filosofia de la Universitat Ramon Llull. El seu
pensament se centra en la filosofia antropologica il’ética. Emmarcat dins del personalisme
contemporani, planteja en la seva obra una analisi de les qiiestions centrals de I'existéncia
humana (el sofriment, el silenci, la mort, Déu, el sentit, la llibertat) des d'una perspectiva
filosofica que tracta d’integrar la riquesa de 1’heréncia judeocristiana i els corrents filoso-
fics moderns i contemporanis.

155



M. Carmen Berbis Morell6

... yo creo que le haces una escucha activa, intentas ponerte en su papel
que muchas veces, no te acabas poniendo porque si no saldrias cada dia
llorando. (INF11)

... jo crec que has de deixar a la persona que s’expressi com vulgui...,
tu estas alli i tal, i sens coses que...no, no hauries de sentir...la persona
també diu coses que tampoc hauria de dir... (INF1)

En tot cas, les respostes familiars a la comunicacio d'una mort son indi-
viduals i, per tant, cal vigilar constantment les necessitats emocionals i el
suport fisic que requereix cada persona. La reacci6 a la informacié per
part de la familia pot ser diversa, i el metge ha d’estar preparat per aixo
(Falconi, 2013). Aixi mateix, el professional ha de comprendre les situa-
cions que poden conduir a un major estres (Roe, 2012, citat a Eberwein,
2006; Hobgood, Harwood, Newton & Davis, 2005; Smith & Feldman,
2006) per poder ajudar la familia a afrontar-les.

Punts rellevants: El poder de la informacid/comunicacio

La informacié és un element terapéutic que afavoreix la co-
municaci6 entre el malalt, la familia i el professional. Aixo no
obstant, les infermeres exposen que no sempre poden atendre
totalment les demandes de "usuari.

La qualitat de la informacié subministrada durant el procés
assistencial és un factor condicionant de la satisfaccié dels pro-
fessionals, pacients i familia.

La informacié que rep la infermera de les families l'ajuda a
gestionar millor les cures durant tot el procés assistencial.

La informacié de mort es percep de manera diferent quan es
tracta d'una situacié esperada o d"una d’inesperada.

Les families que viuen una situacié de mort inesperada iden-
tifiquen la necessitat de rebre informacié de manera periodica,
amb sensibilitat cap a la situacié6 que viuen, que els permeti
resoldre dubtes i evitar falses expectatives i els faciliti iniciar el
procés de dol, requisits indispensables pero inexistents en les
vivencies de la majoria d’entrevistades.
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En situacions de mort esperada, si la familia és conscient de
la situaci6 critica del pacient i accepta el deteriorament de la
malaltia, esta més receptiva a entendre el que li expliquen. La
percepcio referent a la qualitat d'informaci6 és en general sa-
tisfactoria.

La comunicacié entre tot 'equip multidisciplinari millora la
qualitat assistencial.

La persona que comunica una mort ha de tenir expertesa en el
tema, ha de mostrar afecte i empatia als familiars implicats i
ha d’utilitzar tots els recursos disponibles per aconseguir una
comunicacié eficag¢ que permeti un millor maneig del dol i
'afrontament de la pérdua.

La majoria de les infermeres opinen que ha de ser el metge el
professional que comuniqui la mort del pacient, encara que re-
coneixen el paper que elles tenen en I'assimilacié d’aquesta in-
formacié. A més, l'atencié a la familia requereix un abordatge
multidisciplinari que permeti planificar una estratégia d’ajuda
isuport a la familia.

Els professionals entrevistats son conscients de la importancia
d’oferir un espai fisic intim que permeti informar adequada-
ment la familia, pero aquest no esta sempre disponible, o, sim-
plement, moltes vegades no s’utilitza.

Les paraules i actituds del personal d’urgencies tenen una
enorme transcendéncia en els familiars durant el procés de co-
municacié de males noticies.
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6.2.2 L’enjudiciament professional en les dimensions del cuidatge

Solo hay dos errores que se cometen en el camino a la verdad:
No empezar, y no llegar hasta el final

(Buda Gautana)

Per a Sarria (2010), les funcions primordials de la infermera d’urgencies
son: cuidar el pacient i la familia d'una manera holistica, valorant, prio-
ritzant i intervenint sobre les necessitats més prioritaries en aquell mo-
ment; col laborar amb I'equip assistencial en la resolucié de problemes
de salut i vetllar pels drets dels usuaris i de les seves families.

En aquest context, «enjudiciar» es fonamenta en els valors i les cre-
ences personals dels professionals, que es veuen influenciades per I'ex-
pertesa de la persona, els seus coneixements, el seu entorn sociocultural
ila seva vida en general.

Per tant, es pot considerar que la infermera, quan cuida, jutja di-
versos elements relacionats directament amb les caracteristiques del ser-
vei d'urgencies (tals com I'entorn assistencial, normes organitzatives,
pressi6 assistencial) per valorar i decidir com atendre en un marc ple de
possibilitats i limitacions. Cal tenir en compte que la valoracié implica
estar d’acord o en desacord amb la ideologia de qui realitza aquest ju-
dici, aixi com amb el context o situacié personal, social i cultural en que
es troba. Aquest judici la conduira a prendre decisions que influiran di-
rectament en la qualitat assistencial que ofereix a la persona que cuida,
en aquest cas, la familia involucrada en una situacié de perdua deguda
a una mort a urgencies.

Aixi mateix, |'expertesa del professional repercuteix en una mane-
ra diferent de cuidar durant la seva trajectoria professional. A les acti-
tuds i habilitats tecniques i interpersonals, s’hi afegeixen el seu conei-
xement i pensament critic (que fer i per queé). Tot aix6 1'ajuda a cuidar
millor a la familia i repercuteix directament en el seu benestar fisic i
sobretot emocional.

Dins de la categoria de «l’enjudiciament» del professional, emer-
geixen les categories mostrades en la segtient taula: I'espai destinat a
cuidar durant el procés de morir, la pressié assistencial a urgencies,
quan la rigidesa del cervell s'imposa a la sensibilitat del cor i 'expertesa
del cuidatge i el benestar familiar:
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6.2.2.1 L'ESPAI DESTINAT A CUIDAR DURANT EL PROCES DE MORIR
L’entorn fisic assistencial en situacio pre mortem

El servei d'urgencies és un servei impersonal, tecnologicament invasiu,
en el qual la normativa de la unitat i I'estructura arquitectonica afavo-
reixen sovint la perdua d’intimitat.

Encara que el nom d’urgéncies pot implicar una atencié urgent,
el pacient roman al servei fins que s’estabilitza i se’'n decideix I'ingrés
o 'alta hospitalaria, amb totes les situacions cliniques que una malaltia
comporta. La seva estada a urgencies pot durar des d"unes hores fins a
dos o tres dies, segons la resposta del malalt al tractament, 1’evolucié de
la malaltia o el flux assistencial intrahospitalari, entre d’altres.

Dins d’aquest ordre d’idees, les respostes arquitectoniques de I’orga-
nitzacié sanitaria sén una amenaca per al desenvolupament d’una mort
digna. La falta d’espai, la distribuci6 dels llits, el nivell d’ocupacié de la
unitat, els minims recursos existents per proporcionar confort i intimitat
al pacient i familia i la manca de temps del professional s6n alguns dels
inconvenients identificats en diferents estudis que dificulten als professionals
poder oferir una relacio terapéutica adequada (Galvez et alii, 2011; Fernan-
dez, Garcia, Pérez & Cruz, 2013; Wolf et alii, 2015).

Tot aixo fa pensar que a urgencies han d’existir boxs individuals
que compleixin criteris d’aillament, confort i individualitat, que perme-
tin una presencia dels professionals més propera i que garanteixin més
benestar al malalt i la familia.

Els boxs de I'ambit de I'estudi sén petits i compartits. Consten de
dues lliteres, separades per una cortina. Cada pacient pot estar acom-
panyat d'un familiar. Una cadira de fusta, dura, no declinable, per a
I"'acompanyant complementa el mobiliari de I’habitacle.

Les families descriuen el desconfort que els produeix l'estada al
servei, degut a l'espai fisic on van rebre I'atencio6 assistencial. El fet d’es-
tar assegut en una cadira durant la nit el perceben com a negatiu, per la
incomoditat que suposa:

«...pasamos toda la noche sentados en una silla. Es stper incémo-
do!.»... Pero claro, esto no puede se... esto es lo yo que vi que es lo peor
del box. Porque al menos hubiera, un sofd como hay en las habitacio-
nes, pues es comodo para... para poder reclinar un poco la cabeza, pero
alli en una silla rigida, es, es horrible!. «...la incomodidad que yo le vi.
Que no, no tienes un sitio comodo para descansar un rato... ». (FAM3)
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...No son comodes els boxs, només hi ha una cadira... (FAM1)

... incomoditats vaig trobar... sobretot de mobiliari i... tot aixo, em va
tocar estar a una cadira «sentada» tota la nit. ( INF10)

Aquesta opinié és compartida també per alguns professionals,
conscients que els serveis d"urgencies, particularment amb les infraes-
tructures i recursos materials existents en I'ambit d’aquest estudi, no
compleixen amb I'optimitzacié i idoneitat que una situaci6 d’taltims dies
o ultimes hores de vida requereix:

... les instal lacions que hi ha a urgencies no «oferixen» molt de con-
fort... de cara a la familia el malat pues, si que podriem fer més coses...
no sé ben be... com, pero, se podria oferir molt més confort. (INF2)

... les families te venen en un ambient una mica, eh... hostil, a baix a ur-
gencies, no?... I'espai fisic tampoc, moltes vegades no és convenient...
ells tampoc estan comodes (INF5)

... aqui por ejemplo en urgencias no sé, las almohadas no existen! ;no?,
y todos solemos dormir con almohada, ;no?, o estar tumbado en la
cama con almohada ;no? (INF8)

... Haurien de tenir una habitacié individual, un »sillé6» que no fos aixo
tant dur. Una amiga meva, va estar i diu: —es que no tens cap part «to-
beta», que puguis repenjar-te! Diu: —me ficava el «bolso», me ficava,
la jaqueta, diu: —es que aquelles cadires, no n’hi ha manera! (INF10)

En atencié al que hem exposat, a les entrevistes s’identifiquen al-
guns dels recursos que ofereix la infermera per millorar la confortabili-
tat del pacient i les families en aquestes situacions, i que generen direc-
tament una percepci6 positiva en la satisfaccié d’aquests:

... avegades només un detall, una tonteria de donar-los un coixi, pues
aixo a ells ja els fa molt. (INF2)

... Entonces me trajo una manta, con... con una funda de almohada,
que me hizo de almohada y me apoyaba un poco en la pared... a mi
que una enfermera me dijera: —mira, no puedes usar la almohada pero
te preparo aqui algo, te preparo la almohada esta que te digo asi de
aquella manera, al menos apoyar la cabeza. Porque te apoyas la cabeza
asienla pared, y... (somriu), la cabeza se te va. Me pareci6 esto positivo.
(FAMB3)
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Cal assenyalar que el respecte a la intimitat és un dret fonamental
lligat a la dignitat de la persona. En aquest context, es tracta la intimitat
segons I’espai propi o espai territorial. En aquest cas, 'espai es veu reduit a
un llit en un box d"urgencies.

També en els discursos de les informants professionals es fa pales
que proporcionar intimitat a les families involucrades en el procés de
morir representa una millora de la qualitat assistencial. Els professionals
en s6n conscients i opinen que el pacient i la familia han d’estar en un
box on aquesta pugui acompanyar el pacient en els tltims moments de
vida, situacié beneficiosa per tots dos:

... no hi ha res a fer, miri, s’esta morint, si voste vol, el posarem a un
lloc, més tranquil, vostés podran passar... a I'tltim que hem tingut va
ser aixi, el vam agafar, se li van treure totes les coses que portava, era
una persona de casi...cent anys (somriu),... va anar a una habitacio sola,
van estar tota la familia, van estar molt agraits per cert, eh?... i la per-
sona va morir com a més tranquil 1la no?, no entremig de desconeguts
i fent-li coses. (INF1)

... jo crec que podriem millorar, es que quan no tenim la possibilitat
d’haver passat a esta persona al box tretze, o a un box més apartat,
sobretot pues, eh... una mica, regular «lo fluxe» de tota la gent d'ur-
gencies, per qué son molt «xafarders» la gent, i a vegades veus gent,
que no hauria d’estar alli, vull dir, altres malalts, digues eh... no sé,
altres families d’altra gent... i que jo crec que, aixo si que es «podrie»
millorar. (INF2)

...intentem habilitar una altra, una... una sala on estigui, tota la familia.
(INF5)

... jo sempre lo que proporciono és intimitat, jo crec que és un moment
que han de tenir intimitat sempre... estant al box, amb una persona,
una estoneta... ija esta. (INF7)

... y la familia necesita yo creo, intimidad, o sea, es decir, yo estoy con
él y ahora me toca ... recordar, eh... yo que sé, cogerle de la mano y llo-
rar si me da la gana... pero para la familia tiene que ser durisimo, que
alguien se muera en un box de urgencias. (INF6)

Per altra banda, hi ha determinades circumstancies que dificulten
poder proporcionar aquesta intimitat, i aixo influeix en el benestar de
qualsevol malalt, familia i situacié durant I'estada a urgencies. Aixi es
despren dels relats d’alguns informants:
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... Hiha vegades que no s’ha pogut fer i me fa molta llastima... llavors
el tens que tindre a un box que és per dos persones... o amb un lloc
on... com que entra la familia continuament, pot ser un trasbals per
I’altre pacient, que a lo millor esta alla per ingressar per un no se que, i
passi gent, i gent, i plors... la gent s’afecta un munt eh?... llavors es clar,
has de jugar una miqueta, no només en el que s’ha mort o s’esta morint,
sin6 amb els que estan alla també... (INF1)

... moltes vegades no es aixi, per que has d’estar a un lloc compartit, jo
també entenc que el que el que esta al costat no vol tenir allf un mort
que li estiguin plorant tots els del costat... (INF10)

... la estructura que hi ha a urgencies, moltes vegades mos dificulta no?
el procés de la mort; jo crec que, a vegades ja ho fem, hauria de hi haure
un box per a que la familia «pugue» estar amb la persona. (INF2)

... no disponemos de un box donde puedan estar, donde... la familia
pueda estar comoda, donde esta persona pueda hacer, pues yo creo
que, que una marcha digna... (INF13)

En tot cas, quan el professional d’infermeria integra el concepte
d’intimitat en les seves cures genera més satisfaccié en els familiars, que
poden acomiadar-se de la persona estimada en un ambient intim, sense
restriccions:

... luego lo pasaron a otra sala, que antes era la de los crios, no sé si te
acuerdas, que era de pediatria, ahi... para que estuviera mas tranquilo,
habia, no tanto... movimiento de gente alla... claro, supongo que se
darian cuenta de c6mo estaba y lo pasaron ahi. (FAM5)

...be, vam estar a un box soles. Alli... be, I'entorn be. (FAMS)

Tot el contrari del que succeeix quan la familia comparteix invo-
luntariament intimitat amb persones que desconeix, amb la consegtient
insatisfacci6 i disminucié del seu benestar. En qualsevol cas, cal tenir en
compte que cada persona és tinica, i sén maltiples les maneres amb que
la seva intimitat psicologica pot ser viscuda:

Teniem una Sra al costat, no vam estar sols... Entorn NO intim, inco-
mode. (FAM1)

... Porque con lo mal que estaba mi madre, tener una persona alli, que
ademaés aquel hombre, hablaba mucho!... y no estaba yo para conversa-
ciones... de vez en cuando yo salia, dabas una vuelta por alli, ibas a la
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maquina del café... aquel hombre, jEs que hablaba mucho! (somriu). Lo
mejor es estar en un box para uno solo. [...] Lo mejor creo que, los box
tendrian que estar separados, porque cuando vas alli, segin con que
gente te ponen, tienes que aguantar... (FAM3)

...no em va molestar en accés. La veritat, no em va molestar en accés
estar amb un o altre. També per aixd, perque no es queixava... potser no
es queixava tant, Bueno algun cop se va cridar... a la infermera algun
cop, la dona aquesta gran que estava amb «naltros», pero... no sé , si
hagués parlat mes, potser si que a les hores ho haguéssim necessitat,
perd com també va estar aixi... calmada aixi...la majoria de I'estona, no
em va semblar... del tot necessari estar... estar sols. (FAM6)

... nada especial, o sea a ver, pues eso, una sala de urgencias... y... te
daba igual estar sentada en una silla que en un sillén, o sea... no, no, no
te preocupas, de donde estés. No te preocupas. (FAM2)

Resulta evident pensar que les persones que estan vivint un pro-
cés de dol a urgencies, en qualsevol de les etapes, requereixen una sen-
sibilitat i cures especifiques per part dels professionals. La normativa
institucional i les caracteristiques estructurals i organitzatives d'urgen-
cies constitueixen sovint una dificultat que impedeix proporcionar al
pacient agonic i a la familia en dol les cures necessaries, implicites en
conceptes tals com oferir una mort digna o acompanyament al dol.

En qualsevol cas, per garantir la maxima intimitat i comoditat, els
serveis d"urgencies han d’adaptar-se a la realitat de la demanda buscant
estrategies d’adequacio dels espais arquitectonics.

L’entorn emocional en situacio post mortem

La familia reclama la necessitat de poder viure els primers moments de
la pérdua en un lloc intim, on pugui expressar-se lliurement i compartir
la pena amb els seus. En aquest cas, les informants manifesten que és la
intimitat psicologica o espiritual, la que necessiten:

...intimidad. Necesitas intimidad. [...] Es algo muy personal, es algo
muy intimo para que estés en un pasillo de un hospital. [...] Necesitas
intimidad... jun espacio!, un espacio donde, la familia pueda, pueda
intentar empezar a recomponerse un poco después de una noticia asi,
pueda poner, un poco de... de cabeza y sentido comun y decir:- bueno,
(ahora que vamos a hacer? [...]. (FAM4)

164



Cuidar durant el procés de morir a urgencies

...Lo mejor creo que, los box tendrian que estar separados, porque cu-
ando vas alli, segiin con que gente te ponen, tienes que aguantar... tu
enfermo. No aguantar tu enfermo, estar con tu enfermo, y aguantar la
persona de al lado. (FAM3)

En morts inesperades, abans de la mort d"un pacient, els professio-
nals han utilitzat diverses tecniques invasives, cruentes, per salvar-li la
vida. Tot aix0 fa que tant el pacient com el box on I'han assistit puguin
estar plens de fluids i materials que la familia no esta acostumada a veu-
re i que poden afectar la seva sensibilitat personal.

Els professionals, conscients d’aixo, coincideixen en la importancia
de deixar el pacient que acaba de morir i el seu entorn al més nets pos-
sible per minimitzar 1'impacte emocional que, en cas contrari, podria
produir a la familia:

... quan se m’ha mort un malalt o lo que sigui, jo no he dit mai a I'auxi-
liar que I'arregli, ella I'arregla pero jo també, perque si jo he estat amb el
pacient... jo el vull deixar com a mi m’agrada (em mira als ulls i somriu),
no com li agrada a un altre. I... i vull dir... vull que quedi «supernet»,
que no hagin... que no hagin signes com de... de violencia entre come-
tes cap al malalt no, que li hagin fet moltes coses o «lo que sigui, vull
que es vegi, pues una cosa com a tranquil 1a i serena perque ser que es
un moment molt dur, i més m’agrada feu, a mi» [...] es que... inclds
I'he arribat a escombrar jo (somriu), no vull coses per terra, i... i canvio
els llengols, i no vull ni que es vegi ni una gota de sang!. No vull que
es vegi, les coses que s’han fet per ressuscitar a aquesta persona, no?...
que poden ser agressives i a lo millor la gent s’espantaria i no ho enten-
drien... no vull que es vegi res, vull que la persona estigui... be i que el
...per fer-ho «menos» traumatic a la familia no? (INF1)

...arriba un moment que, que veus que ja no hi ha res a fer, iii, i es para
no?, llavors Bueno, lo que... a vegades, lo que sempre es fa, intentes
llevar... per qué a urgéncies som una mica... Bueno, quan cal, cal, pero
som una mica animals no?, en «tubos», en catéters... intentes deixar
«lo» millor possible a la persona, recollir una mica, «pos» per qué a ve-
gades Bueno, tu ja ho saps no?, que davant de «estes» situacions pues...
vies per terra, «<ambus», tot aixo... i no és agradable, penses que no, no
és agradable per a la familia. (INF2)
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... fas tot «lo» que sigui en el pacient... la meva part, és una xorrada no?
(riu), pero la meva part és ser respectuosa amb aquell cos, deixar —lo
el més arreglat que puguis per a que quan entri la familia ... és la meva
part... (INF4)

. intentar dejar al paciente, para que el dltimo recuerdo que tenga,
que... bueno no es muy agradable pero al menos que esté bien, que esté
todo limpito, que no esté el box hecho un desastre, porque e, si que son
detalles que yo creo que en ese momento no te fijas, pero en el fondo yo
creo que, no es lo mismo entrar a un box y verlo todo alli «net i polit»,
que, parece que dices, bueno mira oye, al menos, es que la han, la han
tratado bien o, han intentado hacer todo lo que han podido, claro, que
vea la familia que... ese paciente que al equipo le importa! (INF11)

També estudis previs identifiquen el procés de reanimacié com una
situacié que requereix un maneig més sensible. Scott (2013) exposa que
els materials d’intubaci6: tubs endotraqueals, canules intravenoses, lini-
es de pressi6 venosa cntral (PVC) poden ser, per a la familia, un exemple
visual dels procediments i materials que van ajudar el pacient abans de
morir. En qualsevol cas, I'estudi de Plantz (2008) proposa que abans de
deixar veure el difunt cal informar la familia del que es trobaran, inclo-
ent les possibles desfiguracions i deformitats de la victima.

En tots els discursos es veu que I'estat emocional de la familia en
dol no passa desapercebut per als professionals, que d’una manera di-
recta o indirecta intenten protegir-la i pal liar el dolor que aquesta situa-
ci6 de mort li ocasiona. Sén intervencions que realitzen espontaniament
i que no tenen res a veure amb la implicacié professional respecte a
I'acompanyament al dol. Acompanyament poc present segons els relats
de les families que ens mostren la soledat que viuen en aquests mo-
ments posteriors a la pérdua. Les emocions emanen entre els diferents
membres familiars i comparteixen sovint la seva pena amb les mirades
de persones alienes a les seves vivencies.

6.2.2.2 LA PRESSIO ASSISTENCIAL A URGENCIES

El factor temps en 'atencié a la familia a urgencies

Tudela i Modol (2015) exposen en el seu article que la saturacié del ser-
vei d'urgencies és un problema universal ocasionat per diferents causes,
de les quals les més determinants sén degudes a la mateixa dinamica
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hospitalaria, fonamentalment a la dificultat d’adjudicar llits perque el
pacient pugui ingressar i a la seva disponibilitat real. Aixo6 produeix un
augment del nombre de pacients que han de ser atesos, del temps d’es-
pera per a l'inici de l'assistéencia i del temps d’actuacié del professional.

Vist d’aquesta manera, la pressi6 assistencial a qué estan sotmesos
els professionals sanitaris al servei d'urgencies pot ser un factor que els
predisposi a prioritzar altres cures i atencions vers als pacients i deixar
de banda la familia.

Sén diversos els discursos de les infermeres en qué es manifesta la
manca de temps que disposen per dedicar-se a la familia. Tal com ex-
pressen, a vegades aprofiten per parlar-hi quan realitzen les tecniques o
administren medicaci6 al malalt. Tot i aixi, manifesten que els temps que
li dediquen no compleixen amb els requisits d’idoneitat que els agrada-
ria oferir:

El factor tiempo es importante en urgencias... Porque si yo estoy
mucho rato con unos familiares, atendiendo sus necesidades, sus ex-
plicaciones, lo que sea, estoy desatendiendo, otro cuidado en otro pa-
ciente! (INF3)

jo crec que el treball amb la familia el fem mentre fem técnica... perque,
no tens més remei que fer-ho aixi... Per temps... Que a vegades tens
una mica més de temps i te hi pots dedicar una mica més, pero si no...
(INF4)

... la pressi6 assistencial que hi ha dons... dons no t'ho permet fer tal,
tal com voldries, dons si que... si que ho faig i...i estic content, pero,
pero clar, m’agradaria fer-ho més, m’agradaria tenir més temps, si. Pero
moltes vegades et parlen , et comencen a parlar, i tu estas més pensant
en que he de treure aquella analitica que fa «rato» que me I'han dema-
nat, i estas pensant en com tallar-los, per... poder marxar sense que se
sentin ofesos. (INF5)

... Porque no tienes tiempo ni para empezar... Vas fatal de tiempo y
cada vez con mas cargas!. Muchas veces, hay dias... que poco més ves
que el brazo donde lleva la via el paciente. Siempre encuentras algunas
buenas noches, pero... pero poco mas. (INF6)

... Jocrec que... en part degut al tema de la carrega assistencial, de... de
nivell d’estres i de treball i tal, jo crec que s’ha deixat, no una miqueta
de banda... som professionals que moltes vegades deixem de banda
una miqueta a la familia... (INF7)
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...en urgencias el ritmo que, que se lleva pues... cuidar, a duras penas,
vamos! (INF8)

... jo crec que en general, no. Per que com es com un procés com agut,
es que a vegades no cuidem ni al pacient. Es com... —«Voy a pinchar,
pongo el antibiético» y també per temps i carrega tampoc no. (INF14)

Paraules que «justifiquen» la poca dedicacié que té el professional
cap a la familia. Paraules tenyides d’inquietud i insatisfacci6, al tenir
que cumplir un ritme de treball incompatible amb un cuidar eficag, efi-
cient i equitatiu.

Limitacions consentides, voluntaries, evitables o inexistents...

Encara que una situacié de perdua implica una sensibilitzacié professi-
onal i una responsabilitat d’oferir atenci6 integral a la famdlia, les infor-
mants d’aquest estudi exposen que la manca de temps és una dificultat
que se’ls presenta a I'hora de cuidar la familia durant el procés de morir
del pacient o posteriorment a la mort. La familia queda involuntaria-
ment oblidada pels professionals, que han d’atendre als que realment
creuen que son els receptors de les seves cures:

Que estem sobrecarregats de feina i que no disposes de prou temps per
fer moltes coses que creus que has de fer i que te'n vas sense fer. Com
pot ser aquesta, d’acabar de lligar més les coses, de dir-ho més bé, d’es-
tar una estona alli al seu costat, es que no tens temps de fer-ho, perqueée
si fas aixo, deixes per fer moltes altres coses. Prioritzes 1’atencié medica
a la de la familia. (GFE)

«Lo» que és a urgencies... no tenim el...dret potser diguéssim o la ex-
cusa de dir: —un moment, no puc continuar fent altres coses perque jo
ara m’he de dedicar una mica a la familia... , jo ja «xme» noto que... que
clar, ja comenco a pensar en totes les altres coses que tinc pendents... a
no ser que jo realment no tingui res que fer, jo ja no estic. (INF1)

...a lo mejor si que es mas facil darles un poco de calor, pero estas pen-
sando que tienes tres hojas dobladas (ordres de tractament) o que tienes
que hacer no se qué, y que te estan pidiendo tal, y que te estan pidien-
do... por lo tanto, no te vas a preocupar de otra cosa... (INF3)

... Despres de que es mort... Jo si pug, si... el problema ja saps quin és;
osigui... ns, lo que passa es que clar, son situacions que has de disposar
de temps... tu el que no pots fer és anaridir-li ... i he anat a posar-li una
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via i un «no sé qué» al del costa... al de I'habitaci6 del costat, corrents,
clar son coses... es que hauriem de tenir més temps... (INF4)

Jo crec que, sempre li dedico... el, o sigui... tot el temps necessari, o tot
el temps que el servei me deixa utilitzar en la familia. Hi ha vegades
que dius: faig tot, m’agradaria estar en tu per anant animant-te, perd no
puc!, per queé tinc un infartat, tinc un no sé que i tinc un no sé «quantos»
saps?, i hi ha vegades que la sobrecarrega de treball no et deixa... esta
tot el temps que tu voldries en la familia. (INF7)

... intento pues é sum... bueno, estar alli y... y si quieren hablar, o pre-
guntar... pues estar alli, jno?, estar un poco presente dentro del... de
las prisas que llevamos siempre ... Y estoy dispuesta a cuidarla , siem-
pre y cuando... tenga tiempo, que ésta es otra! (INF8)

... el problema que tens moltes vegades és que tens... aquell que s’ofe-
ga, aquell que te un colic i que té molt de dolor, i dius: —mira, podia
estar jo ara...en «aquestos» o0 o «después» al cap de les hores dius: -ai,
i «éstos» pobres no els hi hem fet casi cas!, no?, de... d’aixo, de voler
tornar a «anar», i han passat dos hores i no he «anat». (INF10)

... depende de como esté el dia, le puedes dedicar mas tiempo, le pue-
des dedicar menos, pero siempre le intentas hacer, todo lo que estd a tu
alcance depende también mucho del tiempo y depende... es que es un
servicio que es muy caético, puede ser que estés muy bien o puede ser
que no estés muy bien y pude ser que un dia le puedas ofrecer a una
familia un montén de tiempo y otro dia por ejemplo, no. (INF11)

Aquesta pressi6 assistencial obliga la infermera a oferir cures bio-
mediques i a excloure de la seva competéncia les cures emocionals que
sens dubte necessita la familia. La infermera les reconeix, pero no les
prioritza. A més, opinen que no sén visibles ni acceptades per altres
professionals:

... porque como yo diga que he estado acompanando a la familia que
se acaba de morir, el del box «X», al médico y estd todo por hacer... me
van a mirar fatal!, (se rie)... o sea, es que (sigue riendo)... es imposible.
A mi me exigen, que yo como enfermera tenga mi trabajo hecho, y mi
trabajo hecho es, hacer las planchetas, hacer una orden clinica, y en
mi trabajo no estd escrito que yo tengo que acompanar a la familia. Si
estuviese escrito, entonces esta justificado... pero no lo tengo escrito.
Tengo escrito todas las 6rdenes de tratamiento de los otros pacientes.
Y eso si que tengo que hacerlo, porque ahi si que me van a dar un ti-
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rén de orejas... pero lo otro, como no esta escrito... El dia que pongan.
«Acompanamiento familiar» (en las 6rdenes de tratamiento), pues... lo
tendré que seguir. (INF3)

si es considerés la nostra feina d’una altra manera... perdé com que no se
considera... no?... Si es considerés la nostra feina més important que...
el posar una via, treure sang i «no se qué»... és important!. Es que for-
ma part de la nostra feina! (INF4)

Tot aix0 repercuteix, tal com exposen, en les decisions de les infer-
meres de prioritzar quina ha de ser en aquell moment la persona recep-
tora de les cures: un determinat pacient o la familia que viu una situacié
de perdua?

Aquestes decisions son personals i depenen de la situaci6 clinica
del malalt pendent d’assistencia, de les creences del professional sobre
la necessitat de cuidar o no la famdlia, de la voluntat personal del profes-
sional d’incloure la familia en la seva practica assistencial i de la percep-
cié personal i professional de qui necessita primer "atencio:

El problema moltes vegades és, és prioritzar, val?, prioritzar, que és
abans, l'atenci6 a la familia en un pacient...eh... no?, en fase de que
pot morir, no?, o treure... no?, ficar-li un... treure una analitica a una
persona, a una persona que esta esperant...eh... les proves no?, que ve
per un dolor abdominal, o que ve amb un dolor toracic... (INF5)

... en aquell moment , per la dinamica de la manera de treballar que
tenim, que és... s’obre la llum del cinc (box de critics) i anem cap al
cinc...i personalment, jo crec que esta fet malament, si... som personal,
ens podem cobrir de moltes maneres... , saps per que es dir, a lo millor
estic fent una altra cosa... o sigui... i no es només aquesta vegada, a
vegades has deixat de fer coses per anar a un cinc, al igual és per una
xorrada, o... no és un pacient de cinc, perd és com ... no, no, es un cing,
has d’estar alla. I jo crec que aix0 en part esta malament... muntat o...
o parlat, de dir: -escolta, si estas ocupat en una cosa, com una mort, un
suport a la familia, o lo que sigui, es tan facil com dir:- escolta, estic
ocupat. I que I'acompanyi la de blau, o la de vermell o el reforg al cinc,
ija estal...sobre tot hi ha moltes vegades que... delegues o... si tu estas
ocupat li dius a la companya, o al'auxiliar: —escolta, estiguis atenta de
la familia, lo que necessitin, tal i qual, pero... hi ha vegades que dius, es
que no puc!. No puc estar tant de temps aqui, saps? (INF7)
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Jo penso que si s’acaba de morir una persona i d’aixo, pues ... i aquell
pacient que entra pot esperar, pot esperar un «ratet» a que «estos» se
refacin, parlem i parlin amb el metge, i se deixa unes quant... aralo que
no podré sera estar dos hores al box amb la familia esperant ... si ve una
persona que té tos i... tinc a la familia, pues se tindra que esperar el que
te tos un «rato», no passa res. Altra cosa es que vingui un colic, suat,
en un dolor «hasta» alla, que «bueno», intentaré posar-li un calmant a
aquell pobre no?... (INF10)

En ese momento, si. Creo que es mds importante dedicarte a la familia,
a no ser que el paciente sea otro paciente muy critico que no puede
esperar un minuto. (INF11)

... A ver, si la familia tiene un nivel de angustia muy alto, y yo puedo,
colaborar en bajarlo, y el paciente que me ha entrado, es un paciente no
critico, que puede esperar, que yo no le estoy haciendo dafio a que...
me espera, lo haria. Pero, evidentemente, si este paciente, viene con
dolor, pues va a estar delante que... que atender a esa familia. Y yo, voy
a estar mall, porque voy a querer tener cuatro brazos, que no tengo.
(INF13)

També en els discursos s’identifica com la mateixa demanda assis-
tencial influeix a I'hora de prioritzar l'assisténcia dels pacients en fun-
ci6 de la gravetat i complexitat, i sembla, segons relata la informant,
també de la capacitat de sobreviure a la malaltia aguda. En aquest cas,
en tractar-se d'una situaci6 pal liativa o de terminalitat avancada es va
considerar, segons la percepcié de les entrevistades, que no es tractava
de pacients que necessitessin atencié immediata:

... pedi por favor que lo atendiesen, me dijeron que estaba... llena y
que habia... unos pacientes que estaban graves y yo dije: —bueno, esta-
ran graves pero el mio se estd muriendo... Mi marido se estd muriendo.
[...]. Y bueno, (suspira), aun asi tardaron un poco mas. (FAMS5)

...un cop alli crec que ja... es va quedar, en un 1lit, a un raco, i a dins
d’urgencies, fins que hi va haver un box, no va passar massa estona,
potser... Bueno, potser una hora o... o aixi, i vam anar... a un box.
(FAM®6)

Aquests exemples exposats els comparteixen altres autors, quan
diuen que les infermeres d’urgencies reconeixen que cuidar eficagment
el pacient moribund i la seva familia requereix temps i una presencia
constant dels professionals.
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Les entrevistades van al legar que les limitacions de personal i les
necessitats d’altres pacients séon factors que disminueixen la capacitat de
proporcionar una atencié optima al pacient moribund i oferir suport a la
familia (Beckstrand, Wood, Callister, Luthy & Heaston, 2012).

Cal remarcar que en situacions de peérdua, i més tractant-se d’una
mort traumatica, la familia esta en una fase d’embotiment emocional en
la qual no és capag d’assimilar el que ha passat ni tampoc de prendre
decisions i saber el que realment ha de fer. Tot i aixi, el discurs mostra
com es prioritza "atencié d'un pacient deixant de banda la necessitat de
la familia, en aquest cas una mare a qui se li acaba de morir, de manera
inesperada, un fill. En cap moment, segons el que expressa la informant,
la persona que l'atén es planteja comunicar a la doctora que la familia
necessita informacio, ella decideix que no pot rebre-la perque té altres
coses a fer:

... entonces yo le dije a la chica de, del mostrador, una chica que ha-
bia alli jno? (es refereix a la secretaria), Digo: —Oye pero, digo... ;Y
ahora qué?... Jo no sé que tengo que hacer!. Digo, si se lo llevan a la
nevera pero... ;Qué tengo que hacer?. Y me contesta, ah, porque digo
yo: —Llama a la doctora que venga y me diga... —No no, la Doctora
estd ocupada atendiendo pacientes... Pero, ahora, ahora se lo pregunto
a alguien. (FAM2)

En efecte, també quan el servei esta saturat la qualitat assistencial
es veu reflectida en el malestar de 'usuari davant la percepcié duna
atenci6 inadequada:

...Que me acuerdo que una sefiora estaba ya desesperada, ese dia habia
mucha... se ve que ese dia habia mucho jaleo... si, si, ahora lo recuerdo
perfectamente ... le dije que por favor que lo atendiesen, que mi marido
estaba muy mal, que lo que tenia no era un grano!. Umm o sea... y no...
entiendo que alli va la gente cuando esta enferma, que no va a pasar las
vacaciones alli, y no va por, por amor al arte ni por gusto!, pero claro,
hay enfermedades y enfermedades. (FAM5)

... Puedes pasarte un montén de tiempo en la sala de espera, o sea, en
esta situacion en que td ves a tu familiar mal, no... no entiendes que...
bueno, hay que esperar y hay que esperar y no hay mas recursos, no
hay mas camasy... bueno... pues no lo entiendes!. Creo que, ni le pres-
taron la atencién que tenian que prestarle, igual por masificacién de
gente... (INF11)
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En canvi, altres informants relaten que quan van acudir a urgenci-
es hi havia poca gent i, per tant, els professionals van poder dedicar-se a
ells i donar-los una assisténcia que perceben com a positiva:

Entonces teniamos la atencion, teniamos las enfermeras y los médicos
practicamente para nosotros, porque ya te digo que el box, la cama de
al lado estaba vacia, y los box habia alla alguno que no habia ni gente!.
Entonces para mi la atencién fue buena...en urgencias ya te digo, que
ademas como no habia gente, estaban pendientes los médicos y las en-
fermeras, venian muy a menudo... (FAM3)

... venimos a urgencias, si que la trataron, en ese momento, la entraron
directa... era un dia que estaba también muy tranquilo, no sé si tendra
que ver eso 0 no, pero... todo stper rapido, bien. (INF11)

Aquests son clars exemples que identifiquen les dues realitats exis-
tents al servei d'urgencies i evidencien el nivell de satisfaccié que pot
tenir la familia en relacié a I'atencié que li ofereix el professional. De fet,
és aixi com ho descriu una infermera:

Un dia parlavem de lo, de lo diferents , segons el moment, que poden
ser... el mateix cas, de ser un dia i un hora a ser un altre dia i una al-
tra hora en unes altres condicions, lo diferent que pot ser, no?, i... ila
diferent, satisfacci6, perd vull dir jo... clar, tu pots fer... tindre unes
sensibilitats, pots tindre uns... un d’aixo, perd «después» passa el que
passa, no? (INF10)

Per altra banda, la familia és capag d’entendre la pressié assisten-
cial que es viu sovint al servei, i, per tant, també compren que el profes-
sional ha de prioritzar les cures, pero aixo no l'excusa d’oferir-li algun
moment per a atendre-la. La necessitat de rebre unes cures humanitza-
des s’exposa en els relats de les informants:

...a ver que yo la entiendo, por supuesto que si hay gente, que necesita
en ese momento ser atendido como enfermo, antes estd esa persona que
estd en urgencias... pero... supongo que habra un momentico que...
(FAM2)

... pensé: pues tienen que atender a otros, a otra gente, ;no? Y... y nada,
estuve sola. Claro, en urgencias estd entrando continuamente gente que
hay que atender... (FAM?)
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... Que potser amb una altra planta, ;no?, hagués estat més... més «vi-
giladeta», 0... no ho sé...perqueé tenien... més pacients que atendre!.
No una Sra de 87 anys que s’esta morint!. Suposo, no?, igual hi havia
algd... una persona jove, amb un accident de trafic, no?, lo tipic, no?,
per alli... i «<bueno», alli tenien a «I’abuelita» que s’estava morint amb
la seva filla al costat... (FAMS)

No obstant aix0, la manca de temps no ha de ser un obstacle per-
que els professionals puguin oferir unes cures més humanitzades i en-
tendre les circumstancies de dolor i preocupacié per que estan passant
les families:

... También llevamos una situacién muy estresante, que todos los que
estamos en el servicio lo sabemos, pero... yo creo que los cuidados ...
deberian de ser un poquito mas... personalizados, um... empatizar un
poco mas ... claro, que si que hay mucha carga de trabajo, que todo es
muy rapido, que tienes un paciente que a lo mejor en un turno, en el
mismo... espacio tienes dos pacientes, o tres, o el mismo... que todo
esto se, se tiene que valorar jno?... pero bueno, yo creo que... que bue-
no, empatizar un poquito mas tendriamos que... por lo menos inten-
tarlo. (INF13)

Aquest intent expressat per la infermera és també una necessitat
verbalitzada per la familia:

... intentar... si ven a un paciente que realmente... o estd muy nervioso,
0... o0 tiene una gravedad determinada, pues bueno... que yo sé que
ellos se guian por las gravedades... pero bueno, hay veces que... no s¢,
pienso que se tendrian que saltar... dentro de las gravedades, siempre
hay una que es mas!... (FAMb5)

Aquesta manca de temps a vegades es converteix en "excusa per-
fecta quan no se sap com afrontar la situacié de perdua que els toca
viure:

... la dejamos aparte, y luego cuando hagamos todo lo que tengamos
que hacer con el enfermo entonces... es cuando se atiende a la familia,
y la forma de atenderse yo creo que bajo mi criterio, es bastante pobre.
No sé si es por lo que te he dicho antes ;no?, por falta de tiempo, a ve-
ces tampoco intentamos sacar tiempo, por que nos da reparo, porque
el acompafnamiento es algo que, no todo el mundo esta preparado para
acompanfar, y... no todo el mundo sabe acompafiar. (INF12)
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Tots els discursos ens mostren que quan existeix una major pres-
si6 assistencial al servei es produeix un deteriorament de la qualitat as-
sistencial, ja que no es poden atendre adequadament les families. En
conseqiiéncia, i coincidint amb els autors, les administracions haurien
d’emprendre les reformes necessaries per solucionar aquest problema i
proporcionar recursos adequats perqué aquests serveis puguin fer front
a aquests increments de demanda assistencial sense que la qualitat es
vegi compromesa (Miré, Sanchez, Coll-Vinent & Milla, 2001).

6.2.2.3 QUAN LA RIGIDESA DEL CERVELL S'IMPOSA A LA SENSIBILITAT DEL COR
El reclam de la familia i la necessitat de compartir la pérdua

Berenguer (2014) cita Wright i Bell (2009), que defineixen la familia com
un grup d’individus que estan vinculats per forts llagos emocionals,
amb sentit de pertinenga i una passié per involucrar-se els uns amb els
altres.

Les families es comporten com a sistemes d’equilibris constants,
inclas abans de la pérdua; quan perceben una amenaga potencial per a
la vida d'un dels membres, comenga un procés d’adaptacio a la situacié
i una anticipaci6 del seu dol.

Per altra banda, la mort desencadena multiples sentiments que la
persona necessita experimentar, identificar i resoldre, i per fer-ho és in-
dispensable tenir suport.

Resulta evident pensar que cada persona necessita sentir-se a prop
de la resta de la familia i compartir amb aquesta les emocions que una
pérdua ocasiona.

La percepcié de mort imminent els pot produir un impacte emo-
cional que requereixi un apropament de tots els individus, com mani-
festa una informant quan explica que eren els que havien de ser, tots els
membres de la familia que havien de ser-hi per les circumstancies que
estaven vivint:

...La meva mare estava terminal, i s’ofegava molt [...] vint-i quatre ho-
res va estar a urgéncies, que vam estar tots, fent «turnos», perd vam
estar tots... nosaltres som tres germans i estavem tots tres alli. (FAM1)
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També altres families consideren que viure una situacié de pérdua
juntament amb la familia els va beneficiar perque van sentir-se acompa-
nyades i cuidades:

...yo me senti acompanada, pero bueno, sobre todo por mi marido que
fue el que se quedo alli conmigo [...]. (FAM3)

Me senti cuidada por los mios [...]. (FAM4)

Per altra banda, una mort afecta cada membre familiar, i el dolor
per la pérdua pot ser tan intens que la persona que el sofreix vol evitar
als altres el patiment emocional tan extrem que té. En aquest cas, com
a esposa i mare, vol protegir la seva familia, pensa en ells possiblement
amb el turment que puguin sentir el mateix dolor que ella sent. La infor-
mant explica la solitud requerida, voluntaria, de no expressar ni com-
partir els sentiments i emocions produits per la mort del seu fill:

...pensé en mi marido (se emociona), a ver como lo llamdbamos para
decirle que volviera,.. bueno ya lo habian «llamao» que volviera pero
no le habfan dicho que [...], y... yo solo pensaba en mis otros dos hijos.
Y cuando a veces lo pienso... o sea si que pensaba en mis hijos pero...
en ningin momento, y es raro ;jeh?, estuvimos los tres juntos... viendo
a mi hijo, sabes? [...] Yo supongo que era tal el dolor que tenfamos, que
no éramos capaces de vernos a la vez... Mi hija estaba desesperada!, y
sé que entré con mi madre, y mi hijo con su, con su novia que iba a ser
su mujer, ;no?... y ellos dos creo que si que entraron, juntos, pero no
conmigo!... y luego pensaba en él (es refereix al seu marit)... y entre
nosotros no nos llamamos... (FAM2)

De manera general, observem que tota persona necessita la pro-
ximitat dels seus durant tot el procés de morir. Les mostres d’estima,
reconfort, acompanyament, compartides entre tots ells, 'ajuda a viure
la seva pena, el seu dolor, amb companyia.

La decisio personal de flexibilitzar les normes

Urgencies és un servei al qual acudeixen pacients amb patologies agu-
des, complexes, que requereixen sovint atenci6 immediata o urgent, i
els professionals estan subjectes a la pressié assistencial que caracteritza
aquest servei. El volum de les urgencies i les caracteristiques d’aquestes
impliquen que hi hagi unes normatives estructurals i organitzatives que
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en garanteixin el bon funcionament. A causa d’una politica restrictiva de
visites, la familia queda en un segon pla.

En qualsevol cas, el professional també ha d’atendre les families de
les victimes, i aixd implica respectar i permetre els diferents ritmes de
confrontacié de la realitat. Les decisions dels professionals dirigides a
les families involucrades en una situacié tragica, especificament en una
situacié de mort inesperada, que no s6n meditades, que s6n expressa-
des protocol lariament, a vegades no donen resposta a les necessitats
psicologiques i emocionals que aquestes persones necessiten. Tot pro-
fessional que intervé en situacions com aquesta ha de saber que la seva
intervencié tindra efecte sobre la persona. Que aquest sigui positiu o
negatiu estara determinat per allo que el professional faci o deixi de fer.

Si la infermera és capag d’entendre el significat que per a la mare té
el fet de donar un pet6 al seu fill en senyal d’acomiadament, I'altim pet6
fisic de la seva vida, sera capa¢ també de flexibilitzar la seva raé i deixar
anar el ventall de sentiments que la situaci6 li provoca i permetra de ma-
nera sensible cobrir aquesta necessitat. Quan un pacient es mor, el pro-
fessional que 'ha ates decideix el moment en que ha de dipositar-se el
cadaver al mortuori. En aquest cas, la infermera va decidir actuar sense
impregnar-se de cap tipus d’emotivitat i empatia vers la familia en dol:

Una enfermera me dijo:- es que sefiora. Si usted cree que su marido lo
vea, tenemos que llevarlo a la, a la nevera. Y a mi, yo dije: —A pues si,
si, si, si. Pero me quedé con las ganas del dltimo beso a mi hijo [...]. Y
mis otros dos hijos entraron a despedirse y a mi ya no me dejaron entrar
[...]. Que ya lo estaban preparando para llevéarselo. Pues yo tenia que
darle un beso, y no me dejaron [...]. (FAM2)

També en els altres discursos s’observa com el professional segueix
volent que es compleixin les normes estrictament i no pensa en la situa-
cié de mort que esta vivint la familia:

...clar lo que no podem estar és cinc persones al box... pues si esta el
meu germa amb la seva dona, pues clar, els altres estavem alla... mes
que res «hasta» per, per... per no «agobiar» no?. Pues van venir i: —aqui
no podeu estar!. —Ens ho deien de molt males maneres... (FAM1)

... Ens van cridar I'atencid, perque... més d'un cop, perque... érem
massa... (FAM6)
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Des de la perspectiva de la familia, aquestes decisions de flexibi-
litzar les normes haurien de dependre del tipus de circumstancia que
envolta la seva estada al servei d’urgencies:

...perd jo crec que hi ha situacions i situacions. No és el mateix una per-
sona que s'ha trencat el bra¢ que una que s’esta morint! (FAM1)

... entiendo que alli va la gente cuando esta enferma, que no va a pasar
las vacaciones alli, y no va por, por amor al arte ni por gusto!, pero cla-
ro, hay enfermedades y enfermedades! (FAM5)

Com a conseqiiencia d’aquesta exigencia en el compliment de la
normativa apareix en la familia la percepcié d’una manca de respecte,
empatia i sensibilitat per part del professional:

... Hubo parte de la familia, que se le dijo, que saliera, que molestaban,
porque estaban en la entrada de urgencias, de las... ambulancias. Que
por favor se fueran a otro sitio. Yo no sé si... si utilizaron el por favor o
no lo utilizaron, pero que se echd y se acababan de enterar que, un nifio
de cuatro afios habia fallecido. jNo son maneras! (FAM4)

... 11lavors clar, pobre se I'emporten... no ens van deixar anar amb ella
pel «sotan» i clar, d’aixo si que em queixo perque, pobra senyora, que
saps que li queden, dos dies, o dos hores o o una setmana, «pues chico
deja ir»... i aquesta vegada no ens van deixar anar... ja veus, la meva
mare, amb aquella carona, que estava primeta per la malaltia, va anar al
«Socio» sola i no van deixar que 'acompanyéssim. (FAM1)

No va passar el mateix en altres situacions, en que la infermera es
va saltar la normativa, sensibilitzant-se amb la familia per la situacié
que estava vivint:

... S1, nos dejaron estar los tres. Aunque como yo sé que... esto, (es re-
fereix a la normativa de només un acompanyant) yo de vez en cuando
salia y que se quedaran los dos hermanos, pero bueno me quedaba alli,
en las sillas que hay a la entrada y nos dejaron estar... nos dejaron estar.
(FAM3)

...estuvimos mas rato porque Pilar insisti6 en que viéramos al nifio, que
permitieron y... que a ver, que después permitieron muchas cosas que
yo creo que no estan en el «protocol», en el proceder normal... (FAM4)

... supongo que como vieron ya que era... la fase final pues ... no, no
me pusieron... estuvieron mis cufiados... éramos nosotros los que nos
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turnabamos para que Javier no estuviera muy, muy alterado. [...] Pero
estdbamos ahi sus padres, entraban sus padres, salian sus hermanos, y
asi ibamos... (FAM5)

... Bueno, vam marxar i que sen quedés només un. Segons quina infer-
mera hi havia, perque a molta gent, a moltes infermers, infermeres, tant
li feia. (FAMO6)

«Si... No habia restricciéon de visitas, incluso eh...por la noche y todo,
si queriamos... (FAM?7)

Autors com Dell’ Acqua et alii (2011) manifesten que per a les infer-
meres és important que la familia estigui al costat del moribund, per-
metre I'acomiadament, sense importar les normes establertes per les institu-
cions. Son espais d’atenci6 on les infermeres van més enlla del que diu
la normativa. Aquestes accions requereixen intencionalitat i I'existencia
d’una relacié amb el compromis i la responsabilitat de cobrir les neces-
sitats de l'altre. Els autors conclouen que per construir una dimensié
que arribi a tots els aspectes del fenomen de la mort i del dol és molt
important considerar la subjectivitat dels professionals.

Es tracta, doncs, de decisions tniques que depenen del moment,
de la situaci6, de la persona, del professional que decideix actuar segons
els seus valors, criteris i sentiments. Aquesta forma de cuidar matisada
per la sensibilitat obre noves possibilitats de prendre iniciatives, com
en determinades situacions especials en les quals es rebutgen les nor-
mes de la instituci6 i es permet I'accés a més d"un acompanyant per tal
d’afavorir 'acomiadament de la familia del pacient moribund o difunt.
La infermera fa visible la humanitzacié de la seva atenci6, que reflecteix
una actitud de responsabilitat, respecte i atencié cap a l'altre:

Per aix0 en aquestes coses jo crec que és ridicul que hi hagi normes,
cadasct depenent de la seva experiéncia imposa el seu criteri, i el criteri
tan que sigui millor per la familia com pel pacient com per ell. (GFE)

...josi que el que vaig fer es que... la familia pogués entrar... que la nor-
ma és que hi hagi un acompanyant per box, perd Bueno, jo en aquestes
situacions els faig passar a tots, perd m’és igual!, el que em puguin dir!,
vull dir, a «vere», jo en aquell moment, la meva decisi6 és que passin
tots i va haver un moment que estava tota la familia, no?, i els vaig fer, i
els vaig fer passar a tots perque vaig pensar... que estiguin tots perque
quan jo li fiqui aixo, ja no li podran dir res més. (INF5)
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«jSi... yo creo que en estos casos no se puede ser tan, tan estricto y
decir: —Un familiar... entonces pues hombre, si no se juntan alli quin-
ce personas! ,pero bueno normalmente los dejamos que, que la familia
esté alli con el, con el familiar (paciente), claro. (INF8)

Clar, segons és el cas. Jo per exemple, si que és veritat que te poden...
«molestar» entre cometes, dic dos, tres acompanyants per pacient, que
passis amb una carro «d’electro», que no puguis passar, que te molestin
treballar... pero com tot en aquesta vida hi ha casos... si tens a... una
persona que va acompanyat de... dos persones grans, saps que son dos
i dius: - ... o amb un fill i la mare que es gran, i es deixa a fora espe-
rant... jo aqui sempre me passo... la norma pel... per alt, saps? (INF7)

... 1ala familia els deixes passar... jo crec que han de passar tots els que
puguin [...] que estigués aquesta persona sola... que pogués entrar la
familia... i que més a més poguessin estar alli junts i tot aixo... (INF1)

...hem de ser una mica flexibles, no?... jo crec que hem de trencar una
mica les normes que tenim... (INF2)

...que esto es otra cosa en urgencias, que hay alli... —un acompafiante
por paciente, dos acompanantes... —y luego vas alli y estan todos los
boxes llenos, te tienes que estar peleando, porque tampoco respetan el
hecho de decir, bueno si estoy diciendo dos por paciente... pero bueno,
yo también pienso, que en el caso de que yo tuviera un familiar, asi,
pues... en el fondo también quieres estar con él... (INF3)

... teniem el servei stuper tranquil, va vindre una iaia, fatal, una he-
morragia cerebral, no?, bestial!, «llavorens», teniem un box per posar-la
sola, i d’aix0 a la familia, la vam ficar me pareix que era al 1,i d"aixo que
podien entrar i sortir tots els familiars que volien... trenta familiars alli
entraven i sortien. (INF10)

... sien son vint, pues vint, alli... es un familiar que s’esta morint, saps?
Per que el... jo ho he passat i... i «<natros» feiem la conya de: Com los
gitanos!, «Bueno» es que és lo normal, si és «tun» iaio estaras aqui,
vint persones, no pots deixar a un net fora... per que no «pugue» ser.
(INF14)

En aquest sentit, estudis previs indiquen que la integracio i implica-
cio familiar en les cures del pacient critic millora la capacitat d’afrontament
de la familia respecte a la situacié que viu, aixi com I’estat fisic i emoci-
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onal d’aquesta, i és la infermera qui té un paper protagonista a ’hora de
reorientar les politiques de relacié entre pacient i familia, amb la possi-
bilitat de flexibilitzar les visites (Noome et alii, 2015; Galvez et alii, 2011).

6.2.2.4 L'EXPERTESA DEL CUIDAR I EL BENESTAR FAMILIAR
Aquelles i altres qualitats que permeten «saber ser» infermera

Per a Acebedo, Rodero, Vives i Aguarén (2007), la complexitat de I’aten-
ci6 esta relacionada amb la situacié assistencial, i la infermera ha de
ser experta. La implicacié que tingui depén de la competencia que li
doéna 'experiéncia en situacions particulars. Les autores exposen que el
compromis i la comprensié d'una situacié per part del professional té a
veure amb la cultura, coneixement i experiéncies de vida. Les relacions
de cures neixen de 'autoconsciéncia i s’estableixen fent acte de presen-
cia amb el pacient i familia, fet que emergeix de I’amor i sensibilitat cap
a l'altre.

En aquest estudi s’observa que 1’abordatge psicoemocional forma
part de les cures integrals que ofereix la infermera al pacient i a la fami-
lia a mesura que adquireix expertesa durant la seva trajectoria profes-
sional.

Cal considerar que els professionals moltes vegades se centren en
una assisténcia técnica, efica¢ en alleugerar el dolor i resoldre patolo-
gies fisiques, més que en una atencié psicosocial. Aquesta manera de
cuidar repercuteix en el benestar de la familia. Un exemple d’aixo és
el testimoni de la informant que acut a urgencies en una circumstancia
especial, amb un gran impacte emocional, i té una percepcié referent a
I'atenci6 rebuda per part dels metges diferent de la que té respecte a les
infermeres. Les cures humanitzades que rep dels professionals d’infer-
meria repercuteixen en la seva satisfaccié personal de manera positiva,
en canvi, no succeeix el mateix referent a I'atencié que rep dels altres
professionals de la salut. La informant exposa que el metge, pel fet de
viure situacions similars de manera freqiient, es protegeix psicologica-
ment no implicant-se emocionalment amb la familia. L’experiéncia que
el professional va adquirint al llarg del temps, segons percep la infor-
mant, fa que s'immunitzi emocionalment i no ofereixi el suport que la
familia necessita:
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... Atenciones positivas?...realmente la de las enfermeras [...] (somriu).
No hay maés...porque si, porque tienen mas calor humano [...]
(S’emociona i plora). Supongo que, los doctores tienen tantas enferme-
dades, que se inmunizan (Ho diu plorant).[...] Y... las enfermeras, pues
no... incluso nos decian: —las veces que querdis... —era una chica jo-
ven.eh, -las veces que querais, llamarnos, que no hay problema, que...
que venimos las veces que hagan falta... el aspecto negativo que tengo
es el de los doctores que no quiero generalizar, vuelvo a repetir, pero
llega un momento que, supongo que ven tantas enfermedades, tantas
muertes, tantos casos al dia, que es como... yo lo entiendo, ellos tienen
que inmunizarse un poco porque claro, sino es que, no se pueden poner
siempre, pero... (FAM5)

En altres paraules, les families entenen que els professionals in-
tegrin les situacions de mort en la seva quotidianitat assistencial, pero
identifiquen el requeriment d’una atencié especifica segons el tipus de
circumstancia. En aquest cas, demanen una atencié més personalitzada
davant d"una situaci6 pal liativa en relaci6 a altres situacions que es ve-
uen a urgencies:

Entenc que, com em deia una amiga meva que es metge, que no poden
viure intensament les situacions que veuen a urgencies perqué acaba-
rien malament, perd jo crec que hi ha situacions i situacions. No és el
mateix una persona que s’ha trencat el bra¢ que una que s’esta morint!
(FAM1)

En tots els discursos queda palés que la manera de cuidar del pro-
fessional esta directament relacionada amb la seva experiencia. Les ha-
bilitats i coneixements adquirits els posa en practica a I'hora d’oferir
cures de qualitat.

Per tot el que hem dit anteriorment, malgrat que una mort a ur-
gencies pot tenir un gran impacte emocional en les infermeres, estudis
previs emfatitzen la importancia que aquestes tenen en I'atenci6 a paci-
ents i families en situaci6 de final de vida. L'experiéncia en aquestes si-
tuacions la desenvolupen a través de 'aprenentatge de viure multiples
relacions entre el professional, el pacient i la familia. La forma amb que
cada infermera respon a aquests reptes determina si desenvolupara ha-
bilitats apropiades per afrontar les situacions de mort (Bailey, Murphy
& Porock, 2011).
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Aquestes situacions que desemboquen en una mort repercuteixen
en totes les persones implicades d'una o altra manera en el cuidatge,
professionals i familia, i deixen empremta en cada una de les persones
que han participat activament i holisticament durant tot el procés de la
malaltia. En aquest sentit, crec oportti destacar estudis consultats, com
el de Mora (2016), que, amb 1'objectiu de coneixer i comprendre els sen-
timents, percepcions i practiques dels postcuidadors familiars, identi-
fica el paper que exerceix el cuidador principal d'un pacient durant al
menys dos anys. Aquest, després de la mort de la persona que cuidava,
es troba amb una diversitat de factors emocionals, entre els quals des-
taca el buit condicionat pel vincle establert entre ambdds basat en una
relacié molt estreta en els tltims anys de la malaltia. Sentiments com la
soledat, la perdua de rol de cuidador, la perdua del sentit de la vida i
no saber qué fer amb el temps formen part de la seva vida diaria durant
un llarg temps (Mora, 2016). Per la seva banda, Sevilla (2013) apunta
que quan es tracta d'unitats de cures pal liatives és la infermera, amb
diferencia respecte a la resta de professionals de la salut, qui més temps
passa amb les persones que s’estan morint i amb les seves families, per
la qual cosa assumeix gran part de la responsabilitat de 1’assisténcia, en
la qual la proximitat psicoemocional és I’element caracteristic que ajuda
a definir una atenci6 de qualitat i la familia és un element clau que s’in-
clou en les estrategies de reflexié sobre les necessitats terapeutiques i la
cerca d'una mort millor.

En atenci6 al que hem exposat i d’acord amb els autors, la ges-
tié dels aspectes emotius de I'atenci6 i la relacié terapeuta-pacient sén
elements centrals en el desenvolupament de I'experiéncia de cuidar en
situacions de final de vida (Wolft et alii, 2015).

L'oferiment de millors o pitjors cures per part del professional, la
manera com percep la familia aquestes cures i com els repercuteixen
depenen d’altres factors identificats a continuacié en els diferents relats
de les infermeres.

Segons manifesta la informant, I'experiéncia adquirida al llarg del
temps ha fet que inclogui la familia dins de la seva competeéncia assis-
tencial. Ara la familia és receptora de les seves cures en la practica clini-
ca, fet que no passava quan va comengar a treballar:
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Quan comences, clar, al principi, dons em... potser a la familia no li
dones una atenci6... prioritaria, no? Perque estas més , més basat en
fer les coses que pertoquen, la medicaci6, les analitiques, el control de
constants, no?, i a la, i 'atenci6 a la familia no la tenia molt en compte.
[...] ara des de fa un temps, dons si que intento més...interrelacionar,
amb la familia no?; pregunta’ls-hi a veure com estant, com es senten,
sobretot en, en persones que , que... que, que «vec» dons que tenen
molta carrega familiar, o... per exemple dons 'altre dia una, una ... una
a... una persona amb alzheimer no?, que fins i tot ara estava be i.... i
de cop va empitjorar el... el deteriorament cognitiu, i la familia dons
estava, estava superada. Jo aixo abans no ho tenia en compte perqué no
ho veia prioritari, perd ara si que... que he canviat, una miqueta la, la
perspectiva d’aixo. (INF5)

Aquest nivell d’expertesa la condueix a saber afrontar millor les
situacions de pérdua. Quan apren a saber que fer és quan cuida emoci-
onalment la familia, pero aixo ho adquireix amb el transcurs del temps:

... ara te parlo, ja fa vint-i-cinc anys que treballo!... és de les coses que,
que m’ha costat eh?; jo la, la mort dels pacients era una d’aquestes coses
que m’afrontava molt... és uns d’aquetes coses que les has hagut de
treballar o que... amb el temps has aprés a afrontar-ho. No és una cosa
d’aquelles que diguis: és que des del primer dia he tingut clar que ho
havia de saber afrontar, no... no és que no ajudessis... i si ho podies
evitar, ho evitaves, si ho podia fer-ho un altre, ho feia un altre; més que
no ajudar és... o fer «algo» que no haguessis de fer, tampoc, és... vull
dir, passar la pilota, no?... Un pic aprens que no has de fer res, que sim-
plement has d’estar alli, perds la por, i ja esta... Pero fins que no veus
que es aixo el que has de fer, no sé no?; jo crec que no estem preparats.
[...] Que és una cosa que has hagut d"aprendre, no?... Un pic est, un pic
saps el que has de fer... o, mira no vol dir q... o... tens unes pautes del
que és el que pots fer, llavors, llavors és molt més facil. Pero jo fins que
no vaig saber fer aixd, o no vaig aconseguir entendre aixo, pues bueno,
dons crec que no actuava be. (INF4)

Jo me’n recordo al principi de comengar que impactava molt i... no
saps com actuar, no saps... ningt t'ha ensenyata... a tractar a la familia
o ha donar suport a... en temes de la mort. Hi ha gent que se li dona
més be, hi ha gent que se li dona més malament com tot en aquesta
vida. (INF7)
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Home jo en aixo0 he notat un canvi molt gran durant els anys, no? Quan
erets joveneta dius Bueno, si no me toca, millor! (somriu), no?; si, si entra
una altra no entres tu!. «Después» dels anys dius Bueno, ja vaig jo, no?,
per que... creus que esta preparada per a afrontar-ho no? (INF10)

La manca de formaci6 en temes de dol també les condiciona a 1'ho-
ra de cuidar, necessitat verbalitzada en molts dels discursos de les in-
fermeres. En aquest exemple, la informant manifesta que en l'actualitat
surten més preparades académicament que abans respecte a coneixe-
ments tedrics generals sobre cuidar la familia i que la formacié posterior
que ella ha fet en temes de dol juntament amb la seva expertesa '’han
ajudat a oferir unes cures qualitativament més bones:

Per que ... suposo que també la, que la nostra professié ha anat avan-
¢ant molt no?,... perd, com ara per exemple les infermeres surten molt,
jo crec que surten més preparades amb aixo no?, amb "acompanya-
ment, amb cuidar, per6 quan «naltros» acabavem... és que havies de
ser era molt bona técnica en tot no?, en preparar mediaci6, en punxar
amb... vull dir, ben poca cosa t'ensenyaven de cuidar!... ben poc! I del
tracte o com... aixo no t’ho ensenyaven!. O sigui que aixo son coses que
les has anat aprenent i que a lo millor «pos»... «home» per exemple
jo reconec que quan vaig fer el Master a mi em va ajudar molt, moltes
coses... per que te dona una altra visié de les coses també no?. Que a lo
millor ja havies «algo» anat aprenent, o ja havies eh... hi havia moltes
coses que ja les feies no?... perd «Bueno» que llavors te dona una mica
[...]. ANF4)

I'jo crec que tot és practica en aquesta vida, i tema de... formaci6, mi-
rar-te guies d’actuacié davant de... de, de la mort, com actuar, com
pogué saber ajudar! (INF7)

Aquest aprenentatge no es deu tan sols a coneixements teorics,
sin6é també als coneixements adquirits en la practica diaria, els que la
infermera assistencial experta mostra i comparteix amb altres professi-
onals, als quals ajuda directament o indirectament en la seva formacio:

O potser en base amb I'experiéncia de que em vagin passant més,
aprendré , no?... que és el que he de fer, en base al que fa I'altra gent,...
0jo poc a poc, pues quan ho vagi fent, dons agafes més confianga, i pots
anar fent, pero si que... si que veig que quan «passe», intento «a vere»
si hi va algt, saps?, perque... perque jo no sé molt be que... que fer.
Aixo en les que, en les que son, no esperades, «vale»?, en les que son
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esperades mes o menys, com que ja tinc més experiéncia , perqué també
ho he viscut més, no? dons si que... si que hi vaig, no?[...]. (INF5)

... jo a vegades quan «passe» aix0, depen a qui, li dic: —Ai, acompa-
nya’m, i anem dos. I sempre agafo algt en més experiéncia o algt en,
enl'avia que... que «pugue», reconfortar... al pacient o a... a la familia,
no? de dir: ai, pues tal, qual. Hi ha gent que aixo els hi surt, no els hi
cal... Ijo normalment a estes persones, quan... que «m’agrade» la seua
forma, - Acompanya’m!, per a fer els tltims «arreglos» o lo que «sigue»:
-Ja podeu entrar, o ja I'heu vist o tal... t'agafes a la persona que porta
més experiéncia o que, més se li dona bé. (INF14)

També en la practica diaria el professional d’infermeria actua se-
gons les diferents situacions que se li presenten i ofereix cures de ma-
nera autonoma, responsable, eficag, eficient, segons 1’aprenentatge ob-
tingut durant la seva trajectoria assistencial. Aquesta expertesa l’ajuda a
prendre decisions i prioritzar situacions de manera diferent de com ho
feia als inicis de la seva vida professional:

Llavors clar, primer que moltes vegades et demanen que... prioritzis al-
tres coses que no son les que... has de fer, no? Jo en aquell moment vaig
prioritzar aixo, que crec que vaig fer ’actuaci6 correcta, pero també en-
tenc que aixo ho vaig fer, no?, perque tinc una experiéncia, e, «xaunque»
no sigui molt llarga, tinc una mica d’experiéncia al servei, i tinc més o
menys experiéncia treballant, no?, i puc saber prioritzar. (INF5)

Resulta impensable separar el pacient de la familia quan es parla
de cures. Incorporar la familia en les cures del pacient critic suposa una ha-
bilitat que no es desenvolupa en el professional fins que és competent
segons terminologia de Benner, competéncia que s’adquireix amb el
temps i I'expertesa (Marafiéon, Querol & Francés, 2011).

Segons Benner (1984), el domini intuitiu, I'anticipacio i la implica-
ci6 son les capacitats que identifiquen Ia practica de la infermera experta,
que posseeix un domini clinic basat en els recursos i en una visi6 general
orientada a la situacié inesperada, coneix el pacient com a persona i té
interes a coneixer les preocupacions i necessitats reals que tenen ell i la
seva familia.

De manera general, cuidar en el procés de la mort requereix una
habilitat i expertesa per part del professional (Peters ef alii, 2013), encara
que hi ha situacions, tals com una mort tragica, inesperada, de gent jove,
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que son dificils d’afrontar. Tot i aixi, la mateixa expertesa en aquestes
vivencies fa que els professionals les relativitzin més, com una manera
d’autoprotegir-se emocionalment (Sabatke, Montezeli, Venturi & Ferrei-
ra, 2012). Aquestes habilitats sén necessaries per cuidar d’'una manera
holistica, més comprensiva.

Punts rellevants: I'enjudiciament professional en les dimensions del cuidatge

e Les informants sén conscients que les infraestructures i recur-
sos materials dels serveis d"urgencies no compleixen amb 1'op-
timitzacié i idoneitat que una situacié d’daltims dies o dltimes
hores de vida requereix.

* Quan el professional d’infermeria ofereix recursos per millorar
la confortabilitat i intimitat genera més satisfaccié en la familia,
que reclama la necessitat de poder viure els primers moments
de la pérdua en un lloc intim on pugui expressar-se lliurement
i compartir la pena amb els seus.

* Lademanda i pressi6 assistencial obliguen la infermera a ofe-
rir cures biomediques i a excloure de la seva competencia les
cures emocionals que la familia en dol necessita.

* Les decisions de prioritzar les cures a la familia vers les cures
al pacient sén personals i depenen de la situacié clinica del
malalt pendent d’assisténcia i de la voluntat personal del pro-
fessional d’incloure la familia en la seva practica assistencial.

* Quan el servei esta saturat la qualitat assistencial es veu re-
flectida en el malestar de la familia en dol davant la percepci6
d’una atencié inadequada. La familia manifesta la necessitat
de rebre, en situacions critiques, unes cures més humanitza-
des.

* De manera general, cada persona necessita sentir-se a prop de
la resta de la familia i compartir-hi les emocions que una per-
dua els ocasiona.

* Alguns professionals segueixen volent complir les normes es-
tructurals i organitzatives estrictament i no pensen en la situ-
acié de mort que viu la familia, amb la conseqtient percepcié
d’una manca de respecte, empatia i sensibilitat.
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* Les decisions de flexibilitzar les normes sén tniques, depenen
del moment, de la situaci6, de la persona, del professional que
decideix actuar segons els seus valors, criteris i sentiments.

* L'abordatge psicoemocional forma part de les cures integrals
que ofereix la infermera al pacient i a la familia a mesura que
adquireix expertesa durant la seva trajectoria professional.
Aquest nivell d’expertesa la condueix a saber afrontar millor
les situacions de perdua.

* Les families entenen que els professionals integrin les situaci-
ons de mort en la seva quotidianitat assistencial, per6 identi-
fiquen el requeriment d'una atencié especifica segons el tipus
de circumstancia.

6.2.3 La humanitzacio de la mort a urgencies

Mirant els ulls, escoltant les paraules, sentint les mans,
coneixerem si les llagrimes, els crits i les abragades...
responen a l'esséncia del cuidar.

C.B.M.

Bermejo (2013) manifesta que «humanitzar la salut constitueix un com-
promis étic de considerar la persona en la seva globalitat, i una interven-
ci6 holistica, global, integral, necessita una particular capacitacié dels
agents socials en ’ambit de la intel ligéncia del cor i les habilitats per
entrar en el moén personal i particular de la persona que es vol acompa-
nyatr, per identificar i mobilitzar no tant sols els problemes i necessitats,
sind el mén dels significats, els recursos, les habilitats i els valors que
poden permetre treballar-se un mateix i ser el major protagonista del
procés».

Sembla evident pensar que aquest compromis implicit en I'acte de
cuidar comporta una relacié personal i moral entre el professional i la
persona que es cuida, ja sigui pacient o familia. També resulta indiscuti-
ble considerar que les vivencies personals de cada individu en el trans-
curs de la seva vida passada es transformen en valors i actituds que de-
senvolupen al llarg del seu cicle vital. Amb més o menys freqtiencia i/ o
intensitat, tota persona ha viscut una situacié de pérdua i ha pogut ser
conscient de la vulnerabilitat que experimenta, de la disminucié de les
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seves fortaleses, de la necessitat de ser cuidat. Certament, ens passem
la vida elaborant processos de dol i en cada pérdua iniciem un procés
d’adaptaci6 i reconduccié que ens permet avancar de diferent manera
en les noves situacions. El creixement personal és, per tant, una peca de
I'engranatge que, juntament amb el creixement professional, ajudara la
infermera a oferir unes cures més humanes.

De fet, el cuidatge humanitzat és imprescindible en el binomi raé-
emoci6 dels professionals que viuen una situacié de mort en un servei
d’urgencies, i necessari segons les paraules expressades per les families
que ho han experimentat.

La realitat que es viu a 'entorn de l'estudi queda reflectida en les
paraules de les informants que expliquen que la relacié que hi ha amb
la familia és diferent quan es tracta d’una mort esperada o inesperada
i que les diferéncies entre les intervencions biomediques que realitza
el professional en un cas i l'altre repercuteixen directament en la rela-
ci6 existent entre professional i familia. També cal tenir present que en
una situacié tragica, si la persona acaba ingressant a la Unitat de Cures
Intensives (UCI) o sent traslladada a un altre servei per realitzar-1i pro-
cediments diagnostics i/ o terapéutics i no mor a urgencies, la infermera
no arriba a coneixer la familia:

Pero es que nosaltres precisament en situacions greus que a lo millor
acaben quan mort o que acaben a la UCI, en aquests casos nosaltres casi
no veiem a la familia. No els veus perque si venen fotuts i es mort, a
«vere», el que surt a dir-li que s’ha mort és el metge. La nostra labor és
quan s’ha acabat tot i arregles el malalt, i llavors entren, si que llavors
atenem una mica la familia i et dones conte d’ells. Pero es que el malalt
ha d’estar unes hores a urgencies abans d’anar a baix (al mortuori) per-
que tu puguis estar amb la famidlia, i si puja a la UCI no els veus, no els
has ates per a res. (GFE)

En la persona que ve i que... esta en una fase dons... més en una fase
agonica, que duren unes hores... dons si que tens més tracte amb la fa-
milia, perque entres... entres molt, no?, has de fer moltes coses, has de
posar moltes medicacions, has de fer moltes cures de , em... de canvis,
de... no?, de manteniment de la pell, del... tema de les secrecions...i
tens molt contacte amb la familia... i despres que si la mort és sobta-
da... et ve un accident de transit... quan arriba, ve de cop, la familia no
I'has vist, tu I’atens , a la familia tu no I’atens perque prou feina tens en
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fer tot el que has de fer no?, en fer totes les técniques, analitiques, con-
trols... despres te'n vas normalment a fer una prova d’imatge, al TAC,
i, despres de la prova d’imatge, potser va, o a quirdfan, o a un servei...
a la UCI, no?, per exemple, llavors a aquesta familia al final no hi tens
contacte. (INF5)

En qualsevol cas, la humanitzacié de la mort a urgencies esta con-
dicionada pel tipus de mort (esperada o inesperada), i els professionals
d’infermeria cuiden d’'una manera més o menys sensible, amb més o
menys empatia, en funcié de la implicacié personal per oferir en més
o menys grau el suport psicosocial que la familia en dol reclama i ne-
cessita i del vincle establert previament entre el professional i la familia
abans de I'éxitus del pacient.

Els grafics segiients son un exemple de la relacio¢ existent entre la
infermera, el pacient i la familia davant les dues situacions:

Grafic 7. Humanitzaci6 de la mort esperada . Grafic 8. Humanitzaci6
de la mort inesperada

PACIENT

N EER R Sl PACIENT INFERMERA FAMILIA

Font: elaboracié propia Font: elaboracié propia

Aquesta implicacié dependra del coneixement i pensament critic
del professional (que fer i per que), de les seves habilitats interpersonals
(com fer-ho) i de les seves actituds (desig i capacitat de fer-ho), aspectes
que es desenvolupen de diferent manera si es tracta d’una mort ficil o
dificil per a ells:

... sijo no he vist la familia i no la conec, vull dir...jo... i a més a més
tens més feina, no m” implico, o sigui... fas tot «lo» que sigui en el pa-
cient... i en la familia dons, «bueno», si no I'he vist i ja hi anat a parlar
algt, si hi ha algt que s’ha implicat, vull dir jo... ja aqui no hi entro.
Quan és un pacient que tu portes, que eh... «<Bueno», que pel que sigui
dons «bueno»... ja li has estat tractant , has estat tractant amb la fami-
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lia, ja hi has mantingut una relacié, pues a «vere», per mi és important,
pues acompanyar-los... intentes que estiguin el més confortables que
puguis, intentes que, que... que ells estiguin d’acord en el que s’esta
fent o com esta acabant la cosa i que estiguin no? amb el pacient; aixo
és «lo» que intento. I si pots és, és molt agrait. Es una sensacio... de que
estas fent el que s’ha de fer no? (INF4)

En efecte, el temps d’estada a urgencies és també un factor deter-
minant en la relacié del professional amb la familia:

Lo que passa que, a urgencies és una situacié com a... es diferent. I clar,
no tens tampoc tant... i com estan unes hores, «pos» si que... no tens
I'apego aquell saps?, es com a... estas més «despegada». (INF14)

A més, la infermera exposa que ’estat emocional en que es troba la
familia segons el tipus de mort li permet estar més o menys receptiva al
suport psicologic que li ofereix el professional:

Jo crec que la meva actuaci6 és la mateixa, lo que jo... es nota, amb la
familia si que es nota, quan és una mort esperada a una inesperada,
es nota un munt, clar... si és una mort que ja s’esta esperant pues, ja
poquet a poquet la gent se va conscienciant... i... el mal és el mateix i
el dolor segur que és el mateix, pero «Bueno» jo crec que ja porta temps
assimilant-ho saps?, o preparant-se per aixo, clar una mort inesperada
és molt més... molt més «heavy». Y... en una mort inesperada, tot lo
que t'he dit abans de que la familia, en aquell moment, com que no es
deixa, entre cometes... no és accessible, jo crec que s’accentua més en
una mort inesperada. Estan en un xoc, negaci6, no pot ser... (INF7)

Yo creo que le prestas mas atencién, a la familia que si ha sido algo ines-
perado, yo que sé, de un hijo, de su marido, algo que... que no, bueno
que no es esperado. Yo creo que le prestas muchisima mas atencién por-
que, piensas: ostras!, y si me pasara a mi esto?... yo creo que merecen
mas atencion esa familia, que no la familia que bueno, que ya lo espera,
que es un abuelito mayor, que... tiene quinientas cosas, el abuelito, que
ya ves que no se vale por si solo... yo creo que es diferente. Una cosa,
ya... parece que ellos ya se van preparando, y lo van asumiendo, como
si empezaran el duelo antes, y la otra es algo que dices, de la noche a
la mafana ya no estd... no, no puedes hacer las mismas cosas para uno
que para el otro. (INF11)
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Dins d’aquesta perspectiva, és urgencies el lloc idoni perque hi
acudeixin els pacients a morir? Les informants responen de manera cla-
ra i explicita a aquesta quiestio:

... yo creo que, que no hay sitio mas... frio y mas malo, para, para la
familia, el paciente normalmente no se entera, pero para la familia tiene
que ser durisimo, que alguien se muera en un box de urgencias pero
no, no, no, no sé, es que no tendria que pasar por urgencias, el que,
el que estd aparcadito eh, el que te da tiempo... el que viene del Socio
(Residencia sociosanitaria), que no sé para qué viene si estan alli para
eso. (INF6)

En urgencias no hay ninguna atencién de éstas. Yo lo vi. Estuvimos un
par de horas, y dije: —es que aqui no solo estd mi madre muriéndose,
aqui llega uno con una pierna rota, con una oreja no se qué, el otro
que se ha clavado una astilla... claro, para uno el mas importante es el
tuyo, pero...como ya me habian dicho lo que me iban a hacer, pues ya
estd. Yo solo esperaba marcharme al Socio sanitario y ya estd. Porque
yo me imagino que alli estds el minimo tiempo posible porque este box
lo necesitan para otro. Y cuanto antes nos fuéramos pues mejor. Fue asi.
(FAM?7)

Coneixent la demanda i pressi6 assistencial que hi ha a urgencies,
resulta clar entendre les infermeres d’aquest estudi quan valoren I'exis-
tencia d’equips interdisciplinaris de metges i infermeres especialitzades
en cures pal liatives, treballadors socials i administradors que treballen
per disminuir el temps d’estada a urgencies i facilitar les transferencies
cap a ambients més adequats per a cures de final de vida (Wolf et alii,
2015).

El que si que sembla evident és que aquests serveis d"urgencies
han d’adaptar-se per poder oferir un entorn adequat per a aquest tipus
de situacions, en el qual cuidar humanament ha de ser 1’eix principal de
I’atenci6 assistencial.

De la categoria de la humanitzacié de la mort a urgencies en sor-
geixen les segtients subcategories: la humanitzaci6 en situacié de mort
esperada, el repte de la humanitzaci6 en situaci6 de mort inesperada i
cuidar el futur de la familia en dol:
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6.2.3.1 LA HUMANITZACIO EN SITUACIO DE MORT «ESPERADA»

Al llarg de I’estudi s’ha vist que els serveis d'urgencies, per les seves ca-
racteristiques organitzatives, estructurals i assistencials, no compleixen
amb la idoneitat necessaria perque hi morin les persones. A més, tal com
exposa Plantz (2008), les morts produides a urgencies sén diferents de
les que es produeixen a casa o en una unitat hospitalaria, ja que no hi
ha una relaci6 establerta entre el pacient/familia i I'equip assistencial.
Malgrat aix0, els discursos de les informants i la literatura revisada in-
diquen que és un servei al qual segueixen acudint els pacients en situa-
cions de final de vida, molts dels quals hi moren.

L'envelliment progressiu de la poblaci6é degut a I'augment de I'es-
peranca de vida ha originat un augment en la demanda sanitaria dels
serveis d'urgencies. Cal tenir en compte que encara que els pacients
volen morir a casa, en els moments critics, acudeixen a I'hospital per
l'esgotament, panic o ansietat del cuidador. Aquesta opini6 és compar-
tida per Sevilla (2013), que apunta que el motiu més comu pel qual un
pacient moribund abandona casa seva és la impossibilitat de controlar
el seu patiment i el de la seva propia familia, ja que apareix la por del
moment final i de la propia mort. La claudicacié familiar es produeix
davant d'una mort imminent per unes cures que no pot assumir i que
fan que finalment depositin la responsabilitat en els professionals.

També els pacients geriatrics que viuen en residéncies tenen més
probabilitats de ser traslladats a 1'hospital per decisi6é familiar, i si ho
decideixen professionals de la salut o treballadores socials és per les ne-
cessitats cliniques que presenten. Tot i aixi, els coneixements que tenen
del procés de morir i la confianga en la capacitat dels metges per oferir i
proporcionar una millor atenci6, sén essencials per a la decisi6¢ dels pa-
cients i familiars respecte al lloc on volen morir (Jackson, Purkis, Burn-
ham, Hundt & Blaxter, 2010). A més, el pacient institucionalitzat en un
geriatric moltes vegades no té a 1'abast un equip medic que el valori en
una situaci6 de deteriorament agut de la salut, i son els professionals de
la mateixa residencia qui avisen la familia de 'empitjorament. Cal recor-
dar que I'edat no és un criteri fonamental per considerar que es tracta
d’una situacié terminal, i, per tant, ha de ser una professional medic
qui valori si el pacient esta o no en situacié agonica. A I'estres que pot
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sentir la persona gran i la seva familia quan requereixen utilitzar aquest
servei s’hi afegeix la incertesa que comporta l'agreujament del seu estat
de salut.

Cal assenyalar que so6n diversos els motius pels quals un pacient
terminal utilitza un servei d'urgencies. El pacient pot estar en una fase
avangada i irreversible de la malaltia i pot ser que la familia no tingui
assumit i/0 no sigui plenament conscient d’aquesta situacié d’ultims
dies o hores, com és el cas d"aquestes families que acudeixen a urgencies
en situaci6 de finitud de vida, sempre amb I'esperanca que el pacient no
mori:

...y siempre piensas que va a mejorar, nunca piensas que se va a morir
esa persona. O sea yo, dentro de lo negativo, yo sabia que la enferme-
dad era muy mala, que igual llegaria el dia, pero yo siempre he sido
de... o no lo queria ver Carmen, o era... demasiado positiva. Yo de-
cfa:, ;Por qué no puede aparecer otra medicacién, que le surta efecto?
(Por qué no puede? [...]. No sé, puede ocurrir algo que en un momento
dado, o se pare la enfermedad, yo no digo que se iba a curar, ja curar es
imposible!, jimposible!. Pero parar, si. (FAM5)

... no sé si despres de posar-se a ofegar, li queda un mes d’agonia, o...
sen va ja. Aixd no ho sabia. I es veritat, que tota la familia, ja estava, que
aixo, que... en qualsevol moment... se quedava alli. [...] Pero... Bueno,
sempre agafa per sorpresa, aixo!. I... es una sorpresa que... si ens hagu-
és dit: —queden, hores, -ens podiem haver estalviat. (FAM6)

....cuando nos llamaron de Sanitas, ya le dijeron a mi marido, que esta-
ba, muy grave, que no pasaria de aquella noche. Pero dices, oye mira,
llevarla a urgencias que la miren. (FAM3)

Per altra banda, els pacients oncologics, en la seva fase terminal,
acudeixen a urgencies quan presenten una simptomatologia que impli-
ca un risc per a la seva vida a conseqtiéncia del deteriorament agut del
seu estat de salut, relacionat amb la malaltia o tractament:

...tuve que llamar a urgencias porque Javier ya tenia, al final, te habl6
en un periodo de... quince dias, quince, ocho, diez dias, empeoro...
entonces no tenfa movilidad, ya no podia con él. (FAM5)

...va arribar un moment en que es va posar a tossir, i ja sense moure’s. ..
moment amb el que... vam dir que... vam trucar al 112, va vindre una
ambulancia i... vam anar a urgencies. (FAM6)
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També Galvez et alii (2011) indiquen com a resultat del seu estudi
que els vigents canvis de rol familiar de la societat occidental suposen
un problema quant a la gestié de morir, ja que ocasiona un desplaca-
ment dels moribunds als centres hospitalaris.

Per a Wolf et alii (2015), el caos, el soroll i la imprevisibilitat de les
urgencies fan d’aquest servei «un lloc equivocat per morir-hi», i consi-
deren I'arribada d’un pacient en cures pal liatives un indicador de siste-
ma fallit: els suports del pacient en la societat han fallat i les necessitats
del pacient i familia no han estat cobertes extrahospitalariament. En ter-
mes concrets, un dels motius de consulta més freqiients és el dolor, que
requereix un abordatge especial quan és incontrolat pel pacient i/o la
familia:

...dolores eran... eran mas frecuentes, y... bueno, y el mismo me lo
pedia incluso, que... que claro, no podia calmar el dolor! [...]. Fuimos
una vez, le dieron medicacioén, lo enviaron para casa y al dia siguiente
tuve que salir corriendo otra vez, porque no... no tuvo mejora ninguna.
[...] estaba tan desesperada en aquel momento que [...] tampoco en
ese momento te paras a pensar, yo lo que queria era que lo atendiesen,
y le calmasen el dolor. Y, y... y bueno, y estuviera atendido... Que él
no se quejaba por decir... él... lo apuraba al maximo, tan al méximo
que después iba pasado! [...] O sea, que cuando me decia: —vamos a
urgencias, —No era... Muchas veces decia: —No, no. Y yo: —Javier,
vamos! —No, no, deja, deja, a ver si se me pasa, a ver... —O sea, no era
una persona que decia: —Me duele un poquito, venga... No, no, del
uno al diez cuando ibamos es porque estaba en un ocho, nueve. (FAM5)

En els ultims dies de vida, els pacients requereixen una atencié
especialitzada i continua que es pot oferir al propi domicili sempre que
els familiars tinguin tots els recursos disponibles i el suport de 'equip
multidisciplinari en tot el procés. Si no és aixi, la familia també opta per
acudir a urgencies, on té la garantia que aquestes necessitats estaran
cobertes:

...pero no tenia que haberme ido a casa. Porque, empeord, empeord
masy... si, si, si hubiera estado alli... a ver, el proceso iba a ser el mismo
pero de otra forma. No es lo mismo que esté en casa, el pobre, bueno...
lleg6 un momento ya, ya, ni lo pude subir a la habita... yo vivo en una
casa, y tuve que ponerlo en el comedor, porque claro, ya no, no se podia
mover practicamente. (FAM5)
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En qualsevol cas, la implicacié emocional dels professionals ha
d’existir també en totes aquestes situacions. La familia esta vivint un
procés de perdua i encara que la mort hagi estat anunciada, és dolorosa
i, per tant, requereix un suport emocional per part dels professionals
que l'atenen.

Relacid del professional i la familia durant el procés de morir

La humanitzacié del cuidatge és la interacci6 entre els coneixements ci-
entifics i els valors de 1'ésser huma que permeten establir una assisten-
cia de qualitat en la qual s’ha establert un vincle. Aquest vincle es crea
com a conseqiiencia d’una relacié interpersonal entre el professional i la
familia i satisfa la necessitat humana d’estima que aquesta té a través de
la manifestaci6 del compromis i interes per cuidar.

El pacient que acudeix a urgencies en situacié d'dltims dies o tlti-
mes hores pot derivar-se al sociosanitari amb la finalitat que mori alli o
pot morir-se a urgencies. En tos dos casos, abans de la mort, el profes-
sional d’infermeria estableix una relacié6 amb la familia del moribund,
una relaci6 especifica i individual condicionada pel temps d’estada, par-
ticularitats del tipus de mort, pacient, famdlia, etc. Aquest vincle permet
a tots els protagonistes viure la situacié6 amb una percepci6, per part
dels professionals, d’oferir una bona o no tan bona qualitat assistencial,
i, per part del pacient i familia, de rebre o no rebre les cures fisiques i
emocionals que necessiten.

Diversos estudis identifiquen la biotecnologia com a element pri-
mordial en el desenvolupament professional a urgeéncies, on s’espera
que els professionals ofereixin unes complexes cures fisiologiques que
inclouen la una serie de procediments tecnologics, i sén els mateixos
professionals de la salut qui veuen la familia com un obstacle i I'exclo-
uen de la seva competéncia assistencial (Brysiewicz, 2008).

En l'essencial, 'atencié6 humanitzada que ofereix la infermera fa-
cilita una interaccié entre el professional i familia que involucra senti-
ments, actituds i la comprensié de les necessitats de 'altre.

Alguns relats mostren la percepcié de les infermeres i la familia
respecte a I'acompanyament a la familia en dol a urgencies, en els quals
les emocions expressades indiquen una relacié mancada de la calidesa
que la situaci6 requereix:
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A vegades, clar, urgencies ... és lo que mos falla una miqueta, no?,
I'acompanyament a la mort [...] jo ho veig una mica gelada no?, la re-
laci6 que tenim... per queé Bueno, tu veus que es mort, vas al malalt, li
fas «l’electro» (ECG), ara ve el metge, ara... i la familia, encara ara... o
«sigue» durant «lo» procés de mort, diras que la cuidem bastant, pero
una vegada s’ha mort, jo crec que la deixem una mica descuidada...
Tampoc has de fer una sessi6 de... psicologia avancada ni ... ni res,
pero... si que trobo que... que és una mica gelat... (INF2)

... No sé, como no somos personas cercanas, somos los profesionales,
es una relacién a lo mejor... han entrado a tltima hora en urgencias...
es que es, es como muy frio, no son pacientes que ta estés en planta
trabajando con ellos dia tras dia, que supongo que ahi si que podrias
aportar mds... pero claro, es que es... no los conoces, sabes muy poco
de ellos... (INF3)

En urgencias solo me relacioné con el médico. Bueno, vino una en-
fermera a ponerle algo, me dijo lo que le iba a hacer, otros vinieron a
cambiarle el pafial y después vinieron los que... la tenian que llevar al
socio- sanitario. Y nada, la enfermera dijo: — Ahora le voy a hacer no se
qué... pues vale, de acuerdo, y una vez estuvo lista, marcho, nada mas,
no no hablé nada, y los que se tenfan que llevar a mi madre, pues nada,
iban «por feina», y ya esta. (FAM7)

Tot el contrari es percep quan s’estableix un vincle entre la inferme-
ra ila familia que afavoreix unes cures més humanitzades que permeten
millorar aquest acompanyament:

...que te van venint i ho esperes, tens mes temps, per a poder comuni-
car-te no?, la relacié que pots establir en ells, és diferent per qué comen-
ces a coneixer pues, eh... la mare no? o... «<bueno» la dona, coneixes la
filla... (INF2)

Si que alguna vez te encuentras con la tipica abuelita, que esta sola
y... y bueno a ti te entra de todo jno?... pero empiezas ya por la tila,
el abrazo, y lo que... ésta si que tira un poco mas de ti!. Yo, las veces
que he tenido que hacerlo asi, o sea yo es que llega un momento que es
como si fuese de mi familia jno?... pero aparte de, del carifio y , y con-
tacto personal, tampoco... tampoco sé si podemos hacer mucha cosa.
Ofrecerle la tila y, y lo que necesita... facilitarle un poco jno? el, el mal
trago... (INF6)
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Yo creo que, si te relacionas con la familia, es como que creas un vincu-
lo y como que estds mds...mas cercana a ellos, y que igual les puedes
ofrecer mas cosas... (INF11)

Sens dubte, el servei d'urgencies resulta conegut per als professi-
onals i hostil per a moltes de les persones que hi acudeixen. Aquestes
viuen la seva malaltia o la dels familiars moltes vegades amb angoixa,
por, patiment, incertesa, i aixo les converteix en persones més fragils
i vulnerables, amb la necessitat de ser ateses adequadament. El fet de
sentir-se més o menys ateses repercuteix directament en el seu benestar
psicoemocional. La presencia de la infermera, estar amb i per a la fami-
lia, és una de les demandes expressades per les informants com a inter-
vencions necessaries per ajudar-les en aquestes situacions de pérdua. Si
la infermera no ofereix unes cures humanitzades, la familia no se sent
ben atesa. Exemple d’aixo és el que manifesten les families que no es
van sentir emocionalment ben cuidades pels professionals d’infermeria.
Les informants valoren més els aspectes de les cures que tenen més re-
laci6 amb I"afecte i atencié que no les cures biomediques que van rebre:

Es que tampoc no és que la tractessin a ella malament... feien exclusi-
vament la seva feina, sense cap mirament...que entenc que hi ha molts
familiars, gent que és una impresentable, gent que no els hi deuen faci-
litar la feina... que hi ha gent que és molt «rarita», pero si que també...
és un moment que estas en una situacié extrema, no és el teu compor-
tament habitual, no?, pero [...] nosaltres no vam rebre cap atencié per
part de les infermeres, no ens van tractar amb humanitat. (FAM1)

...Respecte al personal d'urgencies, el tracte huma que vaig rebre? [...]
bueno, no... no va ser massa, la veritat. No va ser massa, no... No sé,
donam anims o «algo», potser hagués fet... perd sé que en aquest sentit

van ser prou... a raja tablal... Pues aix0, uns anims, o... —Sé que es
dur aixo... —Aix0, del personal d’urgencies, no ho recordo de ningt.
(FAMS6)

...y yo pienso que tienen que tener un poquito de psicologia... o al me-
nos, saber... si dicen las cosas, como las dicen y... y bueno, intentar...
si ven a un paciente que realmente... o estd muy nervioso, o... o tiene
una gravedad determinada, pues bueno... que yo sé que ellos se guian
por las gravedades... pero bueno, hay veces que... no sé, pienso que se
tendrian que saltar... dentro de las gravedades, siempre hay una que
es mas! (FAMD)
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En atenci6 al que hem exposat, una atencié integral, humana, sen-
sible, propera, comporta una percepcié positiva de 'atencié rebuda,
com és el cas d’aquestes informants quan expliquen per que es van sen-
tir ben ateses:

... Pues eso, o sea, la cercania... que yo me senti pues bueno, que es-
taba... bien, o sea, apoyada, eh... incluso el dia anterior, también, la
que nos atendi6, stiper amable...el trato humano, para mi era bueno...
(FAMS)

Ya te digo que yo de alli sali contenta, en el sentido de que... estaban
pendientes de nosotros todo el rato... Para mi, yo sali, contenta. (FAM3)

O d’aquesta altra, que en tot moment fa evident la confianga i res-
pecte que tenia cap als professionals que la van atendre. Esta satisfeta
amb la informacié que li van donar i expressa que va estar d’acord amb
les decisions que es van prendre:

...yo lo dejé en manos de los profesionales. Yo pensaba, para que... mo-
lestarles yo detras, cuando venia alguien yo le preguntaba: —;Qué tal?
—Estamos mirando... —Ella cada vez estaba peor... Yo para mi ya fue
suficiente, pero claro... yo, prefiero dejarlo en manos de profesionales
y que ellos me digan... como lo que me decian yo lo veia correcto, pues
ya no insistia mas...» (FAM3)

Dell’ Acqua et alii (2013) exposen en el seu estudi que les inferme-
res s’acostumen al fet que els pacients morin, ja que ho inclouen en la
seva rutina de treball, en la qual el predomini de la técnica, abans que
les relacions interpersonals, s’associa a una practica eficient. Pero la im-
plicacié emocional és potencialment una font de patiment personal, i
és per aixo que es protegeixen no implicant-se en la situacié de mort.
Aquesta opini6 és compartida per altres autors (Mota, Gomes, Coelho,
Lunardi & Sousa, 2011; Sabatke et alii, 2012; Bailey et alii, 2011), que ma-
nifesten que pertanyer a una cultura que prioritza 1’atencié biomeédica
ila teécnica limita els professionals per cuidar la persona i la seva familia
en situacié de mort i consideren essencial millorar la postura humanista
davant aquesta.
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Atencio a la familia en situacio pre mortem

Estudis previs indiquen que, a més de les circumstancies que envolten
la mort, la relacié existent entre la familia i el difunt influeix també en el
processament del dol i assenyalen la importancia que té que la familia
estigui al costat del pacient en els tltims moments de la seva vida per
poder-se’n acomiadar (Mota et alii, 2011; Kovacs, 2008).

El significat complet de cuidar una persona durant el procés de
morir no tan sols inclou el benestar fisic, siné que mobilitza les sensi-
bilitats dels professionals per entendre que les cures al pacient en fase
agonica van dirigides a cuidar els tltims moments de la seva vida per
fer menys penés I'acomiadament i facilitar-1i finalment que mori digna-
ment:

En el cas d'una mort que saps que ha vingut i que tu saps que no hi
ha res a fer... pero jo sobretot aixd, que hi hagi confort per la persona,
que el 1lit sigui adequat i no es és la «camilla» que li ha tocat i ho sento
molt... aixd me sulfura moltissim... li buscaria el llita ... pero jo li do-
naria una cosa que ja sé que a lo millor ni ho sent i li es igual al pacient,
perd a mi me fa I'efecte que tens la imatge no? d'una persona gran,
morint-se a un llitet, tot comode , amb coixins, i la familia al costat... jo
voldria aixo! (INF1)

...quan ja se sap que és una mort que no es pot fer res més, eh... s’in-
tenta limitar al maxim les mesures agressives, i llavors «lo» que es fa és,
s’intenta, passar-lo a un box sol... «<bueno», o al «menos» ho intentem,
be aix0 jo crec que es un treball mes nostre, d'infermeria, i «bueno», i
ja esta, esperant... depén en qui treballes, no?, insisteixes... sobretot
en les pautes de sedacio no?, en «lo» dolor, en tot aixo... jo, jo soc molt
lluitador en este aspecte no?, intentes lluitar molt per que no «tinguen»
dolor, per que, per queé «estiguin» ben sedats, i... (INF2)

...intentes que, que estigui amb la familia que vulgui esta amb ells,
intentes... que el pacient que esta morint-se «pues» estigui «lo» més
comode possible. (INF4)

... vaig decidir, com que ha vingut molta familia i aquest senyor no...
dons, dons, eh... «estave» en una fase agonica, dons el passariem alli,
que pogués estar la familia amb ell, «despedint-se», i estiguessin...»lo
que deéiem no, que estiguessin en un lloc, em... be, confortable... (INF5)
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... 11les mesures de confort al malalt, si se li han de fer canvis posturals,
si se li ha de, de posar «algo» per que no tinguin... ;no? perqué no
pateixi... (INF9)

D’aquesta manera, la familia que acompanya un pacient en situ-
acié agonica també percep de manera positiva les cures que ofereixen
els professionals d'infermeria al pacient. Aixi ho relata I'informant quan
opina que les decisions que van prendre els professionals per alleugerir
els simptomes del seu pare van repercutir directament en el seu benes-
tar, ja que pensa que aquest va estar ben cuidat:

... Bueno, eh...sé que li vigilaven bastant la medicaci6, aixo si que va
estar tota 'estona mb lo que li... li calia, respecte a lo que es queixava o
deixava de queixar-se, li donaven la medicacio, [...] aixo si que, es van
portar be... també es van portar be, li van posar sonda, perque intenta-
va anar al lavabo i no podia, no podia, no podia,| ...] jo crec que a la se-
gona o tercera vegada que havia de...d” anar-hi... perqué necessitaven
orina per no se que, ja li van posar la sonda, o sigui que en aixo encara
em sembla be, y ...fora d’aixo... crec que va estar prou be, en aquest
sentit va estar be. (FAM6)

Aquest agraiment és expressat també en les paraules d’una altra
informant com a conseqiiencia de les mesures de confort que li van ofe-
rir quan la infermera va utilitzar els recursos que tenia disponibles en
aquell moment:

...habia una enfermera muy amable, yo iba a coger la almohada que
estaba en la cama y me dice: —No, no puedes desmontar la cama ésta.
— Entonces me trajo una manta, con... con una funda de almohada, que
me hizo de almohada y me apoyaba un poco en la pared...que una en-
fermera me dijera: - mira, no puedes usar la almohada pero te preparo
aqui algo, te preparo la almohada esta que te digo asi de aquella mane-
ra, al menos apoyar la cabeza. Porque te apoyas la cabeza asi en la pa-
red, y... (somriu), la cabeza se te va. Me pareci6 esto positivo. (FAM3)

Aquest respecte i empatia també estan presents en l'atenci6 del
professional quan intenta evitar-los un patiment innecessari:

... una altra de les coses que... crida una mica l'atenci6 i que, i que es
fa, es que tens una persona, pues, que s’esta morint, i aixo ho he vist,
no fa molt ho vaig «vore» (veure), connectada a un monitor, a I'espera
pues que el monitor... «mos avise», pues jo crec que aix0 de cara a la
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familia, no? «pos»,... i de cara a, també pues a la gent... i aixd, impacta
una mica!, no? de, de esta alli esperant que «surtigue» la linia o que
«comence a pitar» lo monitor... (INF2)

Relacionat amb el discurs del professional, una altra informant ex-
posa la percepci6 negativa que va tenir davant d’intervencions no jus-
tificades per a ella en una situacié d'altimes hores, en la qual I'objectiu
havia de ser, en aquest cas, que la seva mare moris d'una manera digna:

Una mica... Una de les coses que no vaig suportar va ser que, a les
dotze de la nit del dia que es va morir, va venir una Dra d’urgencies i
em va dir que... que li volia fer una radiografia. Estava «ma» mare en
estat agonic, i li volia fer una radiografia per a... No sé, aix0 no em va
agradar que la portessin. Que estava ma mare, que li faltaven quatre
hores!, li havien de fer una radiografia, i li havien de fer la transferéncia
i tot, posar-la a alla a la «camilla» de... Aixd no li tenien que haver fet!.
Jo crec. {Havien de deixar-la «tranquil leta»! Després dius, ostres!, la
tenia que haver defensat que no li fessin mal, que no la belluguessin o
no la matxuquessin! Vam passar tot el passadis alli amb el 1lit, tota la
sala d’espera d’urgencies plena de gent... i al llit, ma mare alli que s’es-
tava morint pobreta, passant per un «pasillo» ple de gent... que tothom
mirava, a fer-li una radiografia. Jo no ho vaig trobar gaire... que és ara
quan me'n dono compte. Que segurament la Dra volia fer tot lo possi-
ble, molt amable i tot aix0... no sé. No sé si calia. (FAMS)

Articles publicats per altres autors exposen com cuida la infermera
el pacient en cures pal liatives i la seva familia, com perceben ells aques-
tes cures i quins sentiments tenen tots en viure aquestes situacions. Wolf
et alii (2015) comenten que les infermeres s6n conscients de com la visio
cultural, les actituds socials i cliniques i els prejudicis personals sobre
la mort i la societat pal liativa afecten les cures de final de la vida a ur-
gencies.

Dins d’aquesta perspectiva, en aquest estudi, les professionals van
recordar experiéncies positives de les cures al final de la vida, per la
proximitat emocional que van experimentar amb el pacient, que va pro-
porcionar comoditat i tacte en la comunicaci6, condicions fonamentals
en les cures d’infermeria. Per la seva banda, els pacients van valorar la
proximitat d’aquesta relacié amb els professionals en identificar aquesta
presencia al final de la vida com a intervencié implicita en I'atencié hu-
manitzada i el valor que té que el professional hi sigui. La satisfaccié del
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pacient i la familia esta lligada a la relacié més o menys existent amb el
professional (Bailey et alii, 2011).

De manera general, en una situacié de mort esperada, les cures que
realitzen els professionals a la familia van dirigides a proporcionar-los
un espai intim, donar-los confort i pal liar la simptomatologia fisica que
poden presentar per la situacié de perdua:

... si es una mort esperada, que es, esperar que es mori i prou, jo pro-
curo que... i amb aixo jo tinc molt d’aixo que... estigui tot, que hi hagi
molt de confort i que la familia estiguin ben acollits, vull dir, que se sen-
tin be dins del meu servei... que es trobin be, no?, acollits i que pensin
que s’ha fet tot lo possible i tal no?, i «llavorens» davant d'una cosa aixi,
pues a mi m’agrada que la familia estiguin comodes, que... que esti-
guin tranquils... que el malalt tingui tot el confort possible, de fet passo
moltes vegades... moltes i no dic res, simplement passo, - com va aixo?,
parlo amb la familia... vull que se sentin... que continuen formant part
del servei i que no se’ls ha deixat alla...esperant una cosa tragica. Que
se sentin acompanyats, vull jo. Clar, la tinica manera es entrar, es en-
trar... una vegada i les que convinguin ... jo estic, alla perqueé?, pues
per a acompanyar a la familia!. I per que vegin la familia que, entrarem
quaranta vegades amb el pacient, que vegin que el seu malalt que s’es-
ta morint esta ben cuidat, esta ben ateés, esta amb totes les coses... ells
també se senten més tranquils, no? (INF1)

«Bueno, pos» vas entrant, vas controlant... jo els hi dic a la familia: —
si necessiten qualsevol cosa, i «<Bueno», i... esperar que, es «morgue».
(INF2)

«... , sobretodo les digo: ... —que cuando el paciente vean que sufra,
que nos avisen, porque se le puede poner medicacién y no es necesario
que esté sufriendo. Esto... cosas asi. [...] Y si necesitan cualquier cosa,
pues que nos lo digan.[...]. (INF3)

«Si que em surt, el fet de dir-los-hi: —« pos si necessite algo», voleu
alguna cosa més, eh, necessiteu més cadires, necessiteu més espai, si
veieu que hi ha alguna cosa, m’aviseu... aixo si que, que ho intento fer.
(INF5)

Yo pienso que lo tinico que podemos hacer, es eh, intentar que, la fa-
milia esté comoda... comodidad fisica y, y la familia necesita yo creo,
intimidad, o sea, es decir, yo estoy con él y ahora me toca ... recordar,
eh... yo que sé, cogerle de la mano y llorar si me da la gana... (INF6)
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... el facilitar tota la informacié que necessitin, estar per ells, fer «<apoyo»
a la familia, preocupar-te una miqueta, de dir: —escolta, ves a fer un
café si vols, eh... al igual te diuen: —Es que ha de «vindre», eh... vull
ficar-me en contacte amb no sé qui... sempre proporcionar-li tot, totes
les facilitats que pugui, que estiguin en les meves mans. Si has de...
aconseguir el telefon, perque truquin a algt, trucar tu o... no trucar
per dir res!, pero al igual que te diguin, una persona gran: —escolta el
meu fill, que esta a no sé que... —pues Bueno, ja el truco jo. —escolta,
m’ha dit la teva mare que vinguis a I'hospital... eh —és tot el, no sé, tot
... intentar fer com si estiguessin a casa, que mai sera igual, pero que
tinguin pues eh... tranquil litat, eh...que estiguin atesos, que no els hi
falti de res, animar tot lo que puguis... (INF7)

Normalment vaig entrant si necessiten «algo», cada «X» temps vaig en-
trant. (INF9)

Millorar la comoditat de 1'espai d’assisténcia, proporcionar priva-
citat als pacients moribunds i familia i disposar d’habitacions per per-
metre I'exterioritzacié de sentiments van ser el suggeriments aportats
per les infermeres d’aquest altre estudi amb la finalitat d’oferir una aten-
ci6 més humana durant el procés de morir a urgencies (Beckstrand et
alii, 2012), recursos que normalment estan disponibles en altres arees
de I'hospital (Wolf et alii, 2015). Un altre aspecte a remarcar és que la
satisfaccié de les families referent a 1’atencioé rebuda pels professionals
en situacions de pérdua ve donada per la possibilitat de dur a terme els
seus rituals durant el procés de mort del pacient, estar tota la familia
reunida al voltant seu i acompanyar- lo en la transici6 de la vida cap a la
mort (Noome et alii, 2015).

Un passeig per la cinematografia ens porta al documental Extremis,
dirigit per D. Krauss (2016), que tracta sobre malalts terminals i paci-
ents a la UCI d’un hospital. En aquest film, metges, pacients i familiars
s’enfronten a decisions dificils sobre la vida i la mort, es fa responsable
el pacient de les seves propies decisions sobre com i en quin moment
vol morir respectant les seves creences, i les families també formen part
de les reflexions i pensaments dels professionals respecte a les mesures
terapeutiques a oferir.

Pero el que més m’'ha cridat I’atencié i m"ha impregnat d'una sen-
sibilitat i emotivitat extrema és la participaci6 de la familia durant tot el
procés, la qual ha estat informada amb actituds exquisidament huma-
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nes que afavoreixen l'afrontament de la realitat que viu, I'acompanya-
ment al pacient durant el transit entre la consciéncia i la inconsciéncia,
entre la vida i la mort, i 'expressié mutua de sentiments, pors, desitjos i
emocions. En definitiva, ser afortunats per tenir I'oportunitat de poder
acomiadar-se amb pau, amb tranquil litat, en situacions en que la comu-
nicaci6 verbal i no verbal entre la familia i el moribund identifica 'accié
d’un adéu saludable. Histories contades que mostren molts dels anhels
expressats per les protagonistes en al context de la investigacio.

Atencid a la familia en situacid post mortem

Aquesta relacié que sorgeix entre la familia i el professional en una situ-
acié de perdua s’'impregna de sentiments i emocions expressades amb
gestos, actituds, valors personals, humans, professionals, positius i ne-
gatius, els quals influeixen d’una manera o altra en la satisfacci6 de les
persones involucrades.

Cal considerar que les necessitats que pot tenir la familia en si-
tuacié de péerdua sén individuals i especifiques segons la situacio i la
persona que la viu.

En diferents articles s’identifiquen les diverses emocions experi-
mentades per la familia segons el tipus de mort. Dins d’aquest marc,
Dell’Acqua et alii (2011), citen Kiibler-Ross (2005) i Salomé (2009), els
quals comenten que el dol per la pérdua d"un ésser estimat genera una
vivencia de dolor, tristesa i por. La manera com les persones viuran
aquest dol depén de l'etapa de desenvolupament personal en que es tro-
ben, dels seus factors constitucionals i de les seves experiéncies de vida.
El temps de durada del dol dependra de la situacié en qué es va produir
la mort i dels mecanismes personals d’afrontament. També citen Mota
et alii (2011) i Kovacs (2008), els quals manifesten que en situacions es-
pecifiques de mort inesperada, com accidents de transit, la perdua pot
causar desorganitzaci6, paralisi i impoténcia, i comenten també que en
situacions que impliquen un llarg periode d’atenci6, com en casos de
malaltia greu o malaltia degenerativa progressiva, els familiars poden
patir un procés de dol anticipat, agreujat per la degeneracio6 fisica i psi-
quica que el desenvolupament de la malaltia els ha produit.

Aquesta situacié pot generar sentiments oposats: el desig de mort
com a alleugeriment del seu patiment i del del pacient, i la culpa per
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tenir aquest mateix desig, amb la creenca que 'atenci6 i els esforcos no
han estat suficients per evitar la mort.

De fet, en una atenciéo humanitzada, la interaccié existent entre la
infermera i la familia permet una fluidesa dels sentits, una comunicacié
emocional basada en el tacte, en la sensibilitat. D’alguns relats se’'n des-
prén que aquest suport emocional que pot oferir un professional permet
expressar les emocions que sent la familia per la perdua i afrontar-la
millor:

... bueno hablas con una persona, te desahogas un poquito y... era
muy, muy carifiosa, una chica... hablas con alguien, acostumbran a ser
gente... muy carifiosa... que es lo que se necesita en aquel momento.
(FAM3)

el hecho de tener a alguien de referencia y que pudieran llorar tran-
quilamente en un sitio, para mi es importante ;no?. Y que ta puedas
... el hecho de ofrecerle el hombro en que llorar... pues eso fue, muy
emocionante. Y eso mira, que te lo agradezcan de esa manera, y que tt
lo ves ;jno?, que te lo agradecen de corazoén, eso es lo que te llevas del
dia ;no? (INF12)

No obstant aix0, en la majoria dels discursos es reflecteix el minim
contacte que existeix entre el professional i la familia un cop ha mort el
pacient. En les entrevistes exposen la realitat de les seves intervencions
en les cures post mortem:

... jo a la persona que m’he dirigit tot el «rato» li dono el «pesamn»...
simplement no res, dos paraules : - ho sento molt i si necessita alguna
cosa, ja sap on estic. Senzill i ... i normalment els perdo de vista... pues
«Bueno»... um... ja ho faig eixis, ja... per mi es com, ja em «despedei-
x0» i... i «<bueno»... i prou [...] i es que hi ha moltes vegades que la
meva feina, acaba aqui!. Es ja...I'entro, deixo que estiguin en el ma-
lalt... i s” acabat. Perqué?, «pos» perque despres ja s’estan un «rato», jo
crec que han d’estar d’intimitat i «naltros» no hem d’estar, a mi m’agra-
da esta prop, de veritat, m’agradaria estar per fora per si a cas... me
necessiten...que, no m’agrada que vegin que el lligam amb I'hospital
s’ha acabat! (INF1)

I una vegada s’ha mort, «pos» és lo que et «dia» (deia) no?, aqui ve
una miqueta més la part més gelada, «pos bueno», és lo que, lo que et
marca el protocol no?, has de fer I'electro (ECG), avises al metge, es fa
el certificat, has d’avisar a... «bueno», esta avisada la familia al temps,
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«los» acompanyes pues... ja et dic, los «oferixes» si, si volen alguna
cosa, inclis si volen que «aviséssim» a algu... intentes estar una mica,
alli en ells, i «después bueno», quan la familia ho considera pues...se
baixa a la persona a... al mortuori, i ja esta, i aqui queda... (somriu), i
aqui queda tot. (INF2)

... porque he dicho lo minimo, de... que se pueda decir para dar un
poquito de calor, y ya esta. De todas maneras tampoco me veo buena
en el acompafiamiento sentimental en la muerte, no, no me veo buena
profesional en esto. Asi como me encantan las técnicas y me encanta ha-
cer otras cosas... otro tipo de curas, otro tipo de atencién, en cuanto a la
atencion a la familia, no me veo buena para, para desarrollarlo. (INF3)

... ja quan un pacient... esta mort, si que es veritat que assegurar-me
que tot esta correcte, eh... no hi, no hi, no hi acostumo a... a anar més.
M’espero a que hagi vingut tota la familia i, i diguin que... i si que és
veritat que possiblement entre aquestes dos o tres hores que passen ,
que decideixen que ja I'han vist tothom, jo per alli, jo no hi passo massa
per alli. (INF5)

Per que, o sigui, abans lo que et lliga es lo pacient, no?, perd després
«d’haver-se» anat, es com...I ara que els hi dic, saps? (INF14)

... quan encara és viu, me dedico a la familia, y al pacient, sobretot, si.
Pero una vegada és mort, jo ja no... (INF15)

Les infermeres expliquen com sensiblement van allunyant-se de la
familia en dol, pensant que no té la necessitat emocional de ser cuidada.
En aquest cas, els reclams emocionals familiars no sén reconeguts pels
professionals:

... normalment aquests moments son entre... no et necessiten per a res
a tu... Quan... ja estan tots alli, tu ja... ets un paper secundari, tu no...
ja ets... ja saben que estas alli, no... si necessiten «algo» ja t’ho diuen.
(INF4)

Y también es verdad que la gente normalmente... no... tampoco te pide
a ti mas cosas, siempre tienen algan familiar al que se arropan. (INF6)

...jo crec que la familia en aquest cas tampoc... hi han families i families
i persones, pero jo crec que... no és que no vulguin, pero estan clar en
un xoc o en una situacié, que no volen tampoc un excés de suport, de
estar al costat...hi ha casos i casos, casos que al igual pues si que neces-
siten un recolzament brutal de infermeria, de que estiguis alla damunt,
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pero jo en lo que m'he trobat per norma general... volen la intimitat,
volen estar en el box, fer el dol entre els familiars. (INF7)

Yo creo que es que ellos ni... ni... 0 sea ni piensan en hablar con noso-
tros siquiera, o sea... en llamar al resto de familiares, en hablar entre
ellos, llorar y... y claro, y... y preocuparse de lo que tienen en ese mo-
mento. (INF8)

Que el teu «apoyo» i tot aixo, «vale», tu fas el que pots pero aquella
persona, necessita d’altres coses no?... sobretot temps, per assimilar el
d’allo, no?. Jo clar, la teva intervencié no és tant... fructifera. (INF10)

Contrariament al que hem exposat, la familia espera que els pro-
fessionals s'impliquin emocionalment més. A vegades, el contacte fisic,
com el que reclama la informant quan parla d’agafar la ma o fer una
abragada, pot ser molt més consolador que les paraules:

...pero cap mostra de... no sé com explicar-t'ho... cap senyal de (maga-
fala ma), no?...es que tampoc no és que la tractessin a ella malament...
feien exclusivament la seva feina, sense cap mirament. (FAM1)

Esto es lo que yo... noté un poco de...un poquito de mimo, de, de refu-
giarte en algo ¢no?, (creua els dos bragos i s’abraga)... es lo que buscabas...
(FAM2)

Sens dubte, també hi ha infermeres que empatitzen més amb la
situaci6 de la persona en dol i ofereixen el contacte fisic com a recurs de
suport psicoemocional:

...0 simplemente yo voy, y le, le hago asi con la mano (m’agafa suau-
ment lama) y... le aprieto la mano y... simplemente le digo: estoy aqui
para lo que me necesitéis, y ya estd. La mayoria de las veces, agradecida
la gente jno?, por el minimo acercamiento. (INF12)

...intento estar, muy cerca, todo lo cerca que pueda, yo les digo: —Cu-
alquier cosa que necesiten por favor llameme que... sin darme cuenta
toco mucho, yo tengo... no sé si es bueno o malo, pero soy una persona
de estar... pero les informo, no me gusta quedarme alli porque a lo
mejor yo quiero llorar sola, coger a mi madre... 0 a mi primo o a mi...
familiar vamos! Pero a nivel emocional, si que me gusta, si les puedo un
poco... no sé, hacer un poco de confort, un poco de... paliar ese dolor,
¢no? No sé, porque yo pienso que yo en esos momentos, Me gustaria,
¢no? (INF13)
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La literatura revisada ens detalla altres intervencions que el pro-
fessional ha de tenir presents en les cures dirigides a la familia, tals com
proporcionar records dels difunts. Alguns hospitals tenen paquets de
memories o caixes on es desen els objectes personals del difunts, atencié
que proporciona benestar a les families (Plantz, 2008; Foresman, 2007).

6.2.3.2 EL REPTE DE LA HUMANITZACIO EN SITUACIO DE MORT «INESPERADA»

Milidn Valle (2014) defineix diferents tipus de mort inesperada. Distin-
geix, per una banda, les morts sobtades, per accidents i concurréncia de
factors externs en general o per malalties sobtades greus com l'infart
agut de miocardi, accidents vasculars cerebrals, etc., i, per I'altra, les
morts com a conseqiiencia de malalties croniques, per una descompen-
saci6 o agreujament d’aquestes. Una manera més detallada de classifi-
car-les és:

* Mort que succeeix de manera natural, sobtada, instantania o
dins de les primeres hores d’inici dels simptomes premonito-
ris.

* Mort deguda a causa o mecanisme cardiac primari, que es pro-
dueix en les 24 hores posteriors a I'inici de la malaltia aguda
en persones sense antecedents cardiacs o lleugerament simp-
tomatiques.

* Mort natural deguda a causes cardiaques que es produeix ins-
tantaniament o fins a una hora després d’haver-se iniciat els
simptomes, en qué el temps i la manera de succeir no s’espe-
raven.

*  Mort violenta: inclou qualsevol defuncié que tingui el seu ori-
gen en un factor extern a I'individu, ja sigui d’origen acciden-
tal o voluntari.

* Suicidi meédicament assistit: accié que causa la mort del malalt
realitzada pel mateix malalt, al qual el professional sanitari li
ha proporcionat coneixements i mitjans per portar-la a terme.

En altres paraules també els professionals identifiquen el significat

que per a ells té el concepte de mort inesperada:

. «<home» perque no, no es el mateix que es mori en el box 5... eh,
entre que... I'han intentat salvar la vida, fer aixo, fer alldo no, que hi ha
aqueta... la familia que no saben el qué i naltros els hi fem mil coses, o
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que diguin: —no hi ha res a fer, miri, s’esta morint... si es inesperada,
a aquesta persona se li fa la «ressuscitacié», lo normal, «a llavorens» es
clar, tot aixd canvia un munt... ja no hi ha la tranquil litat... ja no hi ha
1lit comode... i hi ha una via, una altra via, una intubaci6, i moltes co-
ses... «llavorens» es clar, estas lluitant per una altra cosa, es que jo crec
que no és el mateix... no te res que veure una mort amb una altra, no?...
amb un 'acompanyes a morir, no?, que se’n vagi... i a I'altre estas fent
«lo» possible per a que no sigui aixi. (INF1)

... possiblement una mort inesperada a urgéncies «sigue pos» aquella
persona que se para, o que te la porten parada, que la familia esta espe-
rant a que la salves no?, ... arriba un moment que, que veus que ja no hi
ha res a fer, iii, i es para no? (INF2)

...val si despres tens el pacient, un tipic pacient que té una patologia
greu, que potser no s’esperen que es morira aquell dia... pero és un
pacient que, ja té moltes malalties croniques, i que... i que dons d'un
dia per I'altre, pot empitjorar. (INF5)

Si porque era mayor y tal, pero claro cuando se muri6, la mujer era
como que, una muerte que podia haber sido esperada, como nadie le
habia informado a la mujer, se convirtié en inesperada. (INF11)

La mort inesperada és un fet incomprensible, irreparable i inexpli-
cable per a la familia. Una situacié que li toca viure amb gran carrega
emocional, percebent el fet com una fatalitat i amb certa percepcié d’in-
justicia. Aquesta mort no déna temps a dir adéu, a liquidar comptes
pendents, a demanar perdd, a demostrar com estimes la persona que
marxa.

La familia es veu obligada a viure de manera sobtada una expe-
riencia per la qual no estava preparada. Una reflexié empatica sobre
aquestes paraules ens porta, com a professionals, al requeriment d’ofe-
rir a aquestes families una atencié6 humanitzada. Des d’aquest punt de
vista, cuidar no tan sols requereix que la infermera sigui cientifica, aca-
démica i clinica, sin6 també un agent capag d’oferir unes cures familiars,
significatives. La perdua de la salut de la familia en aquestes situacions
requereix un abordatge integral, i tan sols I’atencié humanitzada podra
ajudar a millorar el seu estat de benestar.
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Com cuida el professional la familia en situacio de mort tragica i/o inesperada?

Els professionals utilitzen tota la sensibilitat i tacte disponibles per cui-
dar psicologicament, de manera indirecta, la familia després de la mort
immediata del pacient. Expressen que eliminen qualsevol tipus de de-
tall desagradable indicatiu de maniobra invasiva al pacient que pugui
repercutir en 1'estat emocional de la familia, amb I’objectiu d’evitar un
dolor emocional innecessari:

... vull que quedi «stiper net», que no hagin... que no hagin signes com
de... de violencia entre cometes cap al malalt no, que li hagin fet moltes
coses o «lo que sigui, vull que es vegi, pues una cosa com a tranquil 1a
i serena perque ser que es un moment molt dur...inclas 'he arribat a
escombrar jo (somriu), no vull coses per terra, i... i canvio els llencols,
i no vull ni que es vegi ni una gota de sang!. No vull que es vegi, les
coses que s’han fet per ressuscitat a aquesta persona, no?... que poden
ser agressives i a lo millor la gent s’espantaria i no ho entendrien... no
vull que es vegi res, vull que la persona estigui... be i que el ...per fer-
ho «menos» traumatic a la familia no? (INF1)

... perd som una mica animals no?, en «tubos», en cateters... intentes
deixar «lo» millor possible a la persona, recollir una mica, «pos» per
queé a vegades ... que davant de «estes» situacions pues... vies per ter-
ra, «ambs», tot aixo... i no és agradable, penses que no, no és agrada-
ble per a la familia. (INF2)

... lameva part és , ser respectuosa amb aquell cos, deixar —lo el més
arreglat que puguis per a que quan entri la familia ... és la meva part, i
és..jo...um... penso que és, la meva aportacio és aquesta. (INF4)

D’altra banda, la majoria dels discursos assenyalen la invisibilitat
que presenta la familia en dol per a les infermeres en una situacié de
mort inesperada, especificament tragica, en qué moltes vegades el con-
tacte és minim o fins i tot inexistent:

... amb la familia no hi tinc tant de... no hi tinc tant... no m’hi sento tant
propera, també els tinc «menos» temps... perqué es una mort inespe-
rada... penso que si ja he fet lo que tenia que fer a nivell professional,
potser alli acabo el meu limit professional, no? Jo alla per si els hi convé
alguna cosa, pero... poca cosa més. Potser si... i a lo millor a la gent
li «sentaria» millor o estarien més agraits, no?... pero no ho faig. Tinc
«menos» relacié... Llavors normalment parlo «menos», perque no sé la
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reacci6 de l'altra persona. Normalment, procuro fer preséncia fisica...
per si veig que passa alguna cosa perqué normalment la gent pues a
vegades es «pleguen»... passen coses, no?, veus situacions que dius...
pero, normalment no «solc» donar el «pesam», no sé perque perd no el
dono, vull dir, jo m’estic alla... i jo: —poden passar, i... i prou. Jo prefe-
reixo no dir res, pero estic alla... per si necessiten alguna cosa o per si
passa «algo». (INF1)

...Una vegada se confirma la mort... s’avisa a la familia, parla el metge
en la familia, i «bueno», i si que la veritat que és dur...una mort ines-
perada pues és dur. Intentes estar amb la familia, si necessiten alguna
cosa, si necessiten que «avises» a algu, i «Bueno», intentes... els expli-
ques una mica, tenen molts de dubtes, no?, —i ara qué?, quins son els
tramits que hem de fer?... «los» dones temps, jo crec que «los» dones
temps, que «assimilen»... (INF2)

... que tinguin una sala adequada, que tothom es pugui assentar, que
pugui entrar tothom, no?, que... si algi «necessite algo», alguna... al-
guna cosa perqué estigui més tranquil 1a, o si algt esta marejat que es
prengui alguna camamilla, jo que sé!l. A a aquestes coses no?, aquestes
coses jo si que les... jo les vigilo. Eh?, dons si algt «necessite» una in-
fusié per tranquil litzar-se... «... tu si que dones suport, pero és una
familia a la qual no havies conegut abans, no?, llavors el procés, no
dura molt. (INF5)

Primero, los separan. Se los llevan a la salita, alli les dan la noticia, em-
piezas a oir gritos, el «Valium», la tila y tal, y la familia desaparece, o sea
tampoco... no tienes contacto, y si los ves, tampoco tienes mucha rela-
cién, lo que si que entran, (es refereix al box de critics on esta el difunt)
se despiden, pero cuando ellos entran tu, les dejas su espacio. (INF6)

...com has de correr, vas a salvar-li la vida, lo que no et preocupes , si
és urgencies, si es... una urgencia «aixis», no te preocupes de... jo al
«menos», la familia no la tinc al cap. Estic alli, «xpum pum pum pum»,
i si que després quan acaba, pues «Bueno»... si ha anat be, pues be i si
no, molts cops també si ha anat be com, te’ls puges corrents a quirdfan
o on faci falta, pues clar a la familia, el que parla és el metge, els hi diu
que pugin dalti... i tu practicament no... no, no els veus, no tens... no
tens contacte. (FAMY)
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En alguns relats, la infermera manifesta que la familia en dol, a
causa de I'impacte de la tragica perdua, no esta receptiva per rebre cap
suport emocional. Ho descriuen d’aquesta manera:

Es que con las muertes inesperadas, la familia normalmente tampoco
se deja arropar mucho, porque entran en shock, histeria y no sé cémo
llamarle... y entonces ahi ta poco tienes que hacer... o, yo creo que
ta poco tienes que hacer [...] o, pocas veces he tenido que hacer algo,
pocas veces yo he tenido que hacer. Una cosa es que ellos vengan y te
digan... pero normalmente no piden... creo que no estan, en fase de
pedir. (INF6)

En contraposici6 al que hem exposat, una informant que va viure
I'experiéncia de la mort del seu fill de manera inesperada considera que
pel tipus de circumstancia, en tractar-se d’una mort antinatural, la im-
plicacié emocional del professional hauria d’estar implicita en les seves
cures, com a prioritat i justificacié essencial del seu deure i quefer diari:

Pues... no siendo un caso mas, porque es muy diferente, o sea si se
te muere un... sefior mayor, o sea un abuelo, un padre... un marido,
(vale?, es stuper doloroso porque es de tu familia... pero al ser gente
joven, yo creo que tendrian que dar mas apoyo a los padres... (FAM2)

Aquesta opini6 és compartida per altres autors, que apunten que
la resposta emocional immediata dels pares després d’assabentar-se de
la mort del seu fill és sovint d’histeria o xoc. Els pares, en aquest cas,
son incapagos de funcionar normalment, i aixd pot provocar una situ-
acié dificil, tant per als professionals que tracten d’ajudar com per als
pares per acceptar aquesta ajuda. Tant uns com els altres van descriure
la necessitat d"una regulacié emocional i cognitiva com a intervenci6
per al procés de dol (Rudd & D’Andrea, 2012). També Wisten i Zing-
mark (2007) comenten que en el primer moment els pares expressen la
necessitat d’acompanyament, de no estar sols, i que necessiten algt que
prengui el control de la situaci6.

Tot i aixi, el professional utilitza sovint el tractament farmacologic
o infusions naturals com a tiniques mesures per pal liar el dolor emoci-
onal. Aixi ho manifesten les dues mares que van perdre inesperadament
els seus fills, de quatre i vint-i-un anys respectivament, de manera sob-
tada:
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...y [...] me dijeron, la sefiora esta mas mayor que era enfermera, me
dio un Valium, y otro a mi padre, y se fueron para dentro. Y ya estal!
(FAM2)

...Osea [...] y... y después, recuerdo el ofrecer, el traerme unas tilas!
[...] Una tilal, que es una «tont»... pero es que eso se me ha quedado
gravado!, es decir... jUna tila!. jSe me acaba de morir un hijo! jAcaban
de decir que mi hijo ha muerto!... jcreo que es el mejor momento para
que me des una pastilla pero de las fuertes! (FAM4)

La manca de relaci6 existent entre la familia i els professionals en
situacions de mort inesperada ens alerta de la necessitat de modificar
les actituds i habilitats dels professionals per oferir una atencié integral
a la familia que viu aquestes situacions. La infermera no pot allunyar-se
de la responsabilitat d'integrar aquesta familia dins de la seva practica
clinica.

Com vol ser cuidada la familia en situacié de mort tragica i/o inesperada?

Elaborar el dol és un procés personal en el qual la familia reacciona da-
vant la pérdua expressant un ventall de sentiments a partir del moment
que reben la noticia i comencen a ser conscients de la informacio, i so-
vint la pena i el dolor emocional s’acompanyen de simptomatologia fi-
sica, tal com expressen les informants en les entrevistes:

...Pero yo debia estar como... como un zombi! O sea histérica no, jeh?,
porque eso si que no soy... no, yo de gritar y de liar aquello de... no, no
soy, pero tenia tan... tenfa un... (suspira), aqui una cosa clavada (plora i
es toca el pit amb el puny tancat), no me dejaba respirar... (FAM2)

...O sea, jes que no sé como, como voy a seguir respirando! [...]. En ese
momento, pf... jes un esfuerzo el respirar, como para... plantearte algo
mas! [...] Yo tuve un momento de... de ataque de ansiedad, de que...
de que me ahogaba. (FAM4)

Davant d’una situacié de gravetat, la persona desenvolupa una
serie de factors estressants a través de processos que responen a la in-
certesa del que passara. La incertesa és la que tenen totes les families
quan arriben a urgencies: sobre el diagnostic, el pronostic... Incertesa
derivada de la por que es faci realitat el que es tem:
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...Y bueno entonces llegamos alli a urgencias, y bueno pues claro pri-
mero la incertidumbre, ;no?... (FAM2)

Les morts sobtades son més dificils d’elaborar que les previsibles,
ja que deixen la familia amb una gran sensaci6 d’irrealitat i incredulitat,
i aixd comporta que estigui atordida davant del fet. A més, la persona
ha de pair el que li esta passant i necessita temps per fer-ho. Es dificil
entendre i acceptar la tragica noticia:

«...y es eso ¢no?, que dices... es que vas perdida, vas perdida... no,
no... estds como diciendo, a ver, estd pasando pero, ;verdaderamente
me esta pasando esto?... (FAM2)

La negaci6 és la primera reaccié que s’acostuma a presentar imme-
diatament després de rebre la noticia de mort:

...es, es, una sensacion muy [...] muy rara!. Es muy rara!. No, no, no
sé como explicértela... que estas viviendo algo pero... que no quieres
vivirlo. (plora). Que no quieres [...]. Por mucha cuenta que te des que es
verdad! Porque es verdad, porque yo a mi Héctor, al final lo vi, pero...

(FAM2)
...recuerdo el, el... el darme la noticia, i el... bueno, ahora... —;Tie-
nes alguna pregunta?. —que dices: — ;Perdona?, o sea, No puede ser!
(FAM4)

Les coses que poden ser importants per a una persona en situa-
cions quotidianes deixen de ser-ho quan s’esdevenen circumstancies
extremes. Davant de la pérdua, la persona desestima tot alld que pot
allunyar-se de la seva preocupacié. De fet, res I'interessa, tota I'energia
se centra en la persona que esta perdent o ha perdut. En aquestes situa-
cions inesperades, per la magnitud i gravetat de la vivencia, per la sen-
saci6 d’amenaca, per la por, les persones poden reaccionar manifestant
una intensa fdria, qualsevol tipus d’agressio, projectant en els altres la
por que senten, por del desenllag:

Habia un «segurata» bastante esttipido!, de eso si que me acuerdo por-
que a ver, ta llegas alli... A mi me importaban tres pimientos el bolso.
Yo lo dije : —Pues mira, si lo roban pues que lo roben! Yo todavia le
contesté, mal y todo al pobre... (FAM2)
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A ver, como en ese momento me sentia desolada...al principio ya digo,
ya me puse, yo ya entré un poquito... borde, porque ya.... yo venia
que no, que no... y fue cuando dije que yo de ahi no me «mov»... y
dijo: —vamos a ver! —Y dije, no vamos a ver ni nada!. Digo: —Yo de
aqui no me muevo ya! [...] Yano me muevo!. Ya no me echais para casal!
[...]. (FAM4)

També diferents discursos exposen que aquesta situacié traumatica
paralitza els pensaments i reaccions de la persona que la pateix, la qual
en aquell moment no tan sols no és capag de pensar, siné que tampoc és
capag de prendre decisions. Una d’aquestes és acomiadar-se del seu fill
amb privacitat i temps per fer-ho, desitjos identificats i expressats per
pares en altres estudis (Garstang, Griffiths & Siddebotham, 2014):

Yo es que ni habia pensado, en ir a ver a mi hijo!. Ni se me habia «pa-
sao» por la cabeza!... Puedes venir a ver a tu hijo, si quieres... jAlgo asi
hubiera necesitado yo, ahora lo he visto! En aquel momento no, ;eh?
«...Porque a mi nadie me dijo que podia ver a mi hijo (plora). Si a mi me
dicen!... yo, el rato aquel que estuve alli fuera, esperando, no sé, qué
esperabal... Me hubiera ido con mi hijo (plora). Pero... yo no sabia qué
hacer! (FAM2)

Necesitas alguien que te guie... jporque vas perdida! ... yo, no hubiese
solicitado: —Quiero ver al nifio. Porque es que... ni pensaba. (FAM4)

Aquest embotiment emocional condueix la familia en dol a no sa-
ber realment que és el que ha de fer. Qualsevol persona que passa per
aquesta situacié ha de tenir algti que i faci tots els tramits burocratics
posteriors a la mort, que li expliqui que ha de fer, com contactar amb
la funeraria (Plantz, 2008; Falconi, 2013), perque és incapag de pensar,
només pot sentir:

... entonces yo le dije a la chica de, del mostrador, una chica que habia
alli ;jno? (es refereix a la secretaria), Digo: —Oye pero, digo... ;Y ahora
qué?... Jo no sé que tengo que hacer! Digo: —si se lo llevan a la nevera
pero... ;Qué tengo que hacer?» (FAM2)

... yo cedi parte del tema de, de, de Tanatorio y esto, jyo no me ocupé
de nada! jSe ocuparon!. jSolo me hubiese faltado que, tuviera que gesti-
onar eso! [...] jY no todo el mundo tiene alguien al lado que se lo pueda
hacer! [...]. (FAM4)
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La literatura revisada ens alerta que davant de situacions tragiques
és possible que la familia no assimili tota la informacié que es déna. Un
recurs eficag que els pot ajudar és el que exposa Brysiewicz (2008), que
diu que facilitar informacié per escrit sobre com registrar la mort i com
obtenir el certificat de defuncid, el procés del dol, nimeros de contacte
dels grups de suport, nimero dels professionals implicats en les cures
del pacient, pot ser extremadament beneficids per als afligits.

Aquests sentiments expressats confirmen que cuidar les persones,
les families, en el procés de morir és una tasca humana. Les informants
narren la necessitat que van tenir, no coberta pels professionals que les
van atendre, de rebre cures relacionades amb un tracte afectiu, empatic,
calid. El dolor no entén de tecnicismes, necessita ser pal liat amb pa-
raules de confort per persones que ofereixin una qualitat professional
lligada a una vessant més personal, més humana:

... pero alguien mas... mas humano! (plora), que te coja, y te...diga...:
—Tere!, o Madre!, o Chical, o Sefiora!, que lo siento muchisimo. Puedes
venir a ver a tu hijo, si quieres... Pero yo creo que en ese momento, tie-
nen que decirte: —oye, que lo sentimos muchisimo. Puedes pasar a ver
a tu hijo... un poquito de... pues de... —sefora, aqui estoy con usted.
Nada... dos minutos o tres. Y que si sales y quieres hablar con alguien,
preguntar... encontrar!... ;Qué quieres?, o ;Qué...?, es que... no sé...
Un abrazo!. Mira qué tonteria eh? [...]. (FAM2)

En tot cas, el suport ofert es deu a intervencions personals no vin-
culades a cap competéncia professional, i sén els valors humans i in-
dividuals de les persones els que propicien atendre amb sensibilitat i
humanitat:

...nunca tengo la sensacion de que, de que no se actuara correctamen-
te con Marc, y si que tuve la sensacion de que, a posteriori, si que se
intentaba que estuviéramos, o sea, como que... que se daba lo que se
iba solicitando... se intentaba, dar, pero también creo que es... pero no
como un protocolo que se siguiera, jsino por las personas en si! El trato
humano fue... o sea, las personas como... como personas humanas no,
no tengo queja. O sea, todo el mundo que... yo creo que todo el mun-
do hizo, lo que pudo en ese momento, para ayudar]...]. Todo, incluso,
que no me acuerdo quien fue, la que trajo la tila. Yo creo que, en ese
momento, lo tinico que podian o que tenian en su mano era una tila, y
dijo: —pues la tila le llevo, si puedo... —Yo creo que todo el mundo, en
plan personal, se vuelca por eso. (FAM4)
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Consegiientment, la minima o nul la relacié existent entre el pro-
fessional i la familia deriva en una percepcié negativa per part de la per-
sona en dol, que manifesta en els relats una manca de suport emocional
en l'atenci6 rebuda:

Atencion positiva la verdad es que ninguna, es que no... no. Porque en
ningtin momento me vi arropada. (FAM2)

...Lo que si, es que a la familia... porque yo entiendo que, que los mé-
dicos estdn por lo que estan... yo que saliera la pediatra a decirme: -esta
muerto... Pero que alguien alli... se acercara, y nos dieran... un minimo
de: —;Necesitdis algo?... Ya hay un buen equipo médico, pero por el
interés de la familia, no hay nadie... (FAM4)

Coincidint amb altres referents bibliografics, en el discurs anterior
primerament exposat, sorgeix la paraula «arropar», significat que pot
atorgar-se a aquelles accions i actituds que tenen les infermeres quan
s’apropen a les families per proporcionar-los abric, protecci6, seguretat,
que en el context institucional i davant del procés dur que suposa una
pérdua es converteix en 1'escalf reconfortant de fer costat a la persona
que ho necessita (Sevilla, 2013).

L'altim relat correspon a paraules d’una mare que ha perdut al seu
fill de tan sols quatre anys. De totes les morts tragiques, les pediatriques
son les més dificils d’afrontar, tant per als professionals com per a la
familia, perd és necessari conéixer qué necessita aquesta per poder-li
oferir unes cures de qualitat. En relacié amb aixo, les paraules expressa-
des per pares que han perdut un fill sobtadament per doléncia cardiaca
identifiquen les necessitats de suport particularment importants: [’evi-
dencia que el seu fill era mort, per la qual cosa és important per a ells
passar temps amb el difunt; la reconstrucci6, és a dir, tenir una imatge
clara de que i com li ha passat; I'explicacid, en la qual requereixen que es
reiteri la informacié no afrontada ni assimilada en els primers moments,
i la sensibilitat dels professionals davant de la situacié especifica que vi-
uen i els seus contextos sociocultural i religids, en que també s’especifica
la sensibilitat dels amics com a part essencial de suport (Wisten & Zing-
mark, 2007). Si els pares poden passar temps amb el seu fill i prendre

consciencia que aquest és mort, poden fer la transicié necessaria de la
negacio a la realitat (Rudd & D’Andrea, 2012).
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La familia demana que la instituci6, 'hospital, tingui una guia
protocol litzada d’atencié al dol per a families que estan vivint una si-
tuacié de perdua, que sigui la institucié qui s'impliqui en el compromis
d’oferir una atenci6 especialitzada a les families en dol i que les atenci-
ons que ofereixin els diferents professionals de manera personal i vo-
luntaria responguin a intervencions protocol litzades dins de les seves
competencies assistencials:

Entonces, el hospital no puede ser, yo creo que no puede ser totalmente
ajeno a todo esto... yo creo que hay, que... hay que... que implicarse
mas, personalmente, en este sentido, no... y... y lo que pasa es que yo
creo que al final las cosas salen... porque nos implicamos, como perso-
nas, porque la enfermera se implica como persona, y intenta... porque
la psiquiatra se implica como persona y entonces baja y ayuda... pero
es que jel hospital tendria que implicarse!, no las personas que trabajan
en el hospital como personas sino que tendria que haber un protoco-
lo... que guiara todo esto [...]. (FAM4)

Si que creiem que sigui I'hospital que sigui, s’ha de acompanyar a les
families, perque , Bueno, te pots permetre anar a un psicoleg, o no teu
pots permetre, o... la seguretat social pot estar com estar, i és com és, i
hi ha professionals i professionals... (FAMY)

En molts paisos, en situacions de mort sobtada, els professionals
es dediquen a esbrinar el motiu de la mort, i el suport a la familia no és
una responsabilitat primaria dels organismes d’investigacié (Wisten &
Zingmark, 2007). Aix0d no obstant, els hospitals poden adoptar politi-
ques i practiques que proporcionen directrius per a la cura del pacient,
membres de la familia i proveidors d’atencié. Aquestes politiques han
d’incorporar la preséncia de la familia en els esforgos de reanimacio,
els protocols de dol i la preservaci6 de proves. Es important abordar-ne
el compliment amb les lleis que regeixen la competéncia després de la
mort i els mitjans per donar suport al personal quan un nen mor en un
servei d"urgencies (O'Malley et alii, 2014).
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6.2.3.3 CUIDAR EL FUTUR DE LA FAMILIA EN DOL
Es pot protocolitzar I'atencio a la familia en dol?

Discursos d’infermeres en altres estudis identifiquen la necessitat de
protocols o guies cliniques per millorar I"atenci6 al pacient i a la familia
(Galvez et al, 2011; Roe, 2012). En termes concrets, tenir un protocol pot
ajudar el personal dels hospitals a proporcionar una atencié de qualitat
a les families dels nens que han mort (Plantz, 2008).

Segons Wisten i Zingmark (2007), la manca de protocols i rutines res-
pecte al maneig d"una situacié de mort inesperada és un dels motius del
descuit el dol de la familia. Els autors remarquen la importancia que els
serveis medics d’emergeéncia tinguin ben organitzades les rutines pro-
fessionals per a I'atenci6 al dol associada a la mort sobtada.

En atenci6 a aquests estudis previs, en I’actualitat les organitzaci-
ons nacionals han enfortit els documents de posicié per facilitar 1’aten-
ci6 centrada en la familia. En una revisi6 de la literatura existent, autors
com O’Malley et alii (2014) identifiquen recursos per a la preparacié
optima dels professionals, oferint suggeriments practics per a 1'atencié
al dol en el servei d'urgencies després de la mort d"un nen. Quan els
metges d'urgencies s’enfronten a una mort imminent d’un nen han de
dur a terme tasques dificils, com sén tractar el pacient que esta experi-
mentant una evolucié aguda i tragica de la seva situaci6 clinica, establir
una relacié compassiva amb una familia que no coneix i treballar en
equip reconeixent les limitacions que tenen per salvar aquesta vida. Els
autors d’aquest article enumeren els reptes que tenen per gestionar la
mort del nen, entre els quals es troben decidir quan no iniciar o po-
sar fi a les maniobres de reanimaci6, determinar els desitjos o voluntats
anticipades dels familiars, gestionar la presencia familiar en I'intent de
reanimacio, comunicar la mort a la familia, obtenir el consentiment de
donacio d’organs.

També durant les entrevistes, diverses infermeres manifesten la
necessitat que hi hagi una guia o protocol de primers auxilis a les fa-
milies que acudeixen a urgencies i que viuen qualsevol situacié critica
o de mort. En els discursos es van identificant aquells aspectes a tenir
en compte per oferir una millor qualitat assistencial amb una atencié
més sensibilitzada cap a la familia. Falconi (2013) exposa que després
de viure una situacié de mort és important que tot 'equip es reuneixi
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i conversi sobre la situaci6é viscuda, per corregir, modificar o agregar
detalls que s’hagin oblidat. També Allen (2009) va realitzar un estudi
en que un grup interdisciplinari, dirigit pels serveis de dol perinatal, es
va reunir per identificar les dificultats que tenien per oferir unes cures
sensibles a les families que acudien a urgencies amb un nen en situacié
de cures pal liativa o per una mort inesperada, amb la finalitat de de-
senvolupar iniciatives per millorar I'atencié d’aquesta poblaci6 i oferir
als pares suport durant I'estada a urgeéncies i un seguiment del seu estat
de salut extrahospitalari.

En diferents relats es fa pales que la infermera considera neces-
saria 'existéncia d’un protocol. Aquest beneficiaria la familia perque
integraria les cures emocionals que aquesta requereix dins de la seva
competencia assistencial, conscient que sén intervencions implicites en
la seva practica diaria. L'atencié a la familia passaria, segons ella, de
ser una atenci6 personal, voluntaria i individual, a ser una intervencié
professional. En I’ambit de I'estudi, i segons els relats de les informants,
s’identifica 'atenci6 a la familia com un acte personal, ja que no és una
intervencié implicita i integrada en la practica assistencial de les infer-
meres i esdevé malauradament invisible per a molts dels professionals:

Se beneficiarian todas las familias... bastante mas! Porque ya... si, habi-
endo eso ya no tendrias que pensar, ah pues hago esto, hago no se qué,
ya lo harias directamente como metodolégicamente asi, sin pensarlo.
Que igual ahora ya lo hacemos, pero igual lo hace, pues bueno, pues
alguien que... o igual no todo el mundo lo hace o... no sé, alguien que,
pues si tu ya te has implicado con esa familia, ya tienes un... como un
«feeling» con esa familia, pues ya es como que te sale solo. Que tam-
poco... y igual habra dias, que porque tu estado de animo... no estés
bien o... porque, tengas un montén de trabajo o... que eso, igual no te
implicas tanto, igual no haces lo mismo, que si te dicen esto, esto, esto
y esto ... nosé [...]. (INF11)

Tot el contrari del que pensa altra professional que manifesta que
aquestes intervencions estan implicites en les cures de la infermera i, per
tant, no requereixen cap tipus de pauta per cuidar:

Jo crec, que no. Per que aixd és una cosa... intrinseca de una ... de la
persona. Com aquella infermera que t'agafa la ma, o ...I'altra que et
diu: ai, guapa i «carinyo» i totes «estes» coses, aixd ho portes... aixo
ningd te ho pot dir a les... si que pot haver-hi un protocol de no patir,
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de «sedoanalgesia», de dir: —ep, pacient que d’aixo, tal... I en aixo si
que pots actuar, per que mira, morfina, tot «lo» que «sigue», pero els
«demés» és una cosa que ha de sortir. Igual que a una persona li surt
estar al cing, i... «venga» tu, «pos» intubar... ho porta a la sang, hi ha
persones que, porten més a la sang 'acompanyament. I sén... i aixo ho
porten millor. Aixo a la guia: — Acompanya-la, no...pero es que si no
saps.... —Dona confort a ... Aixo no tothom ho sap... (INF14)

En tot cas, la infermera opina que és necessari que hi hagi una per-
sona encarregada d’anar informant la familia que espera noticies de la
victima mentre I'equip assistencial intenta salvar-la:

... no saben que passaiaixo, pues Bueno a la familia, en aquest cas se’ls
hi deixa de banda, estan, estan espantats! ;no?... No sé que sentiran!,
per qué no ho sé pero si que... ho deuen esta passant malament de
veure... pues aix0, «uno« entra, surt, corre, I’aparell de rajos, el no se
queé, «pim pam pum», «venga» anem a quirofan, el puges... si que surt
el metge, a parlar, i els hi fa pujar a dalt... ija esta... i estos moments si
que per ells deu ser traumatic! i... ho deuen passar malament, llavors
si que potser... o posar-los en un altre lloc que no vegin tot lo que esta
passant, per qué no ... ellsno ... per ells jno?, per que no ho passin tant
malament, per que si tu no... Bueno si saps, tant si saps com no saps,
tu veure aquell xou que es «monta» és... és perjudicial per per tota la
familia... si que algd... d’estar alli... jo que sé, jdir-li «algo»!... simple-
ment que... que «Bueno», que s’ha de corre pero, que estem alli que
no... que al «menos» que no ho vegi perque no es fiqui pitjor. O sigui
que si, potser si s’hauria de fer algun protocol o alguna cosa. (INF9)

Una altra informant expressa que féra important tenir al servei una
persona de referéncia a qui trucar en cas de requeriment, per la impos-
sibilitat del professional que atén la familia d’oferir I'acompanyament
que aquesta necessita:

«Lo» del... protocolo creo que es stiper importante... para mi es priori-
tario. Para mi, el trato con la familia, y con... o sea con el paciente ;no?
y la familia, para mi es siper-fundamental. Sobretodo que haya alguien
siempre de referencia. Que... eso lo hablaba yo por ejemplo con compa-
fieros... como a ellos les cuesta tanto el acercamiento, que haya alguien,
que sea un referente digamos , y ttt como valoras toda la situacién ;no?,
igual que haces una interconsulta a servicios sociales o a... enferme-
ra de enlace, es decir... —Pues mira, tengo a..., que es la referente de
acompafiamiento, por decirte algo, que venga y pregunte si necesitan
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algo.. Yo creo que a la gente le beneficiaria. Y mds en urgencias que es lo
que te digo ;no?, que priorizamos mas otras cosas, las urgencias... que
el acompafamiento. (INF12)

També estudis previs manifesten que els professionals consideren
necessaria la col laboracio d’altres professionals durant els primers moments
de la pérdua: metges, policies, treballadores socials o capellans. Tots els
professionals van expressar la importancia de proporcionar referencies
i recursos per fer un seguiment de les families durant les primeres 72
hores per tal d oferir suport a les necessitats immediates dels pares, i de
derivar-los a organitzacions de suport a llarg termini durant els primers
14 dies.

Passat aquest temps, els pares necessiten connectar-se amb altres
persones que han tingut experiéncies similars. Aixi mateix, en algun
moment del procés de dol, tots els professionals i pares identifiquen la
necessitat d’un suport professional de salut mental, tant per ajudar els
pares com els germans de la victima (Rudd & D’Andrea, 2012; Plantz,
2008).

Segons Barbero, Gémez, Maté i Mateo (2016), I'expressié de condo-
lenca als familiars mitjancant una carta, apart d’expressar «proximitat»,
és també una eina o recurs terapeutic que pretén acompanyar el procés
de dol de la familia. La carta segons els autors aporta beneficis a la fami-
lia: és una font de consol; facilita una eina d’acomiadament i tancament
amb l'equip sanitari, la instituci6 i el procés assistencial previ; deixa
patent la disponibilitat de 'equip més enlla de la defunci6 i ofereix la
possibilitat de compartir-la amb d’altres. També els professionals son
potencials beneficiaris ja que la carta facilita el tancament del seu propi
dol, permet expressar la dedicaci6 i esfor¢ que els suposa tot el procés
assistencial, estimula el seguiment d"una atencié més sensible i propera,
i modela un comportament més huma per la resta de I'equip.

D’acord amb el que hem exposat, en els discursos dels professio-
nals queda identificada I’abseéncia de seguiment de la familia en dol per
part del servei d’urgencies. En I'ambit de I'estudi, ningti es preocupa
de fer intervencions posteriors al dia de l'alta que poguessin ajudar a
afrontar el dol d'una manera més saludable a les families de les victi-
mes. Ningu es preocupa de dirigir aquestes persones afectades per un
dol complicat a un especialista que li ofereixi l'atencié especifica que
necessita:
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Pero una vegada s’emporten a la persona morta, és com un trencament
no?, aquella familia marxa i mai més saps res, no saps com marxen, no
saps... és com un tancament, com... podriem dir... i és una mica, dur
no?, perd és un tancament de cas, vull dir, marxa la persona, la familia
marxen, no saps ben bé com marxen, no saps el que... i és aixo no?,
potser que aqui «vingue», jno?, la «geld esta» que jo a vegades sento,
¢no?, es dir... aqui es queda tot, i... ija esta, no saps, no saps com anira
esta familia, no saps... no saps res més. (INF2)

«Que esta persona no sabe... a donde dirigirse, jni que hacer!, ni cémo
llevarlo! Al menos un punto de referencia donde pueda decir: —Bueno
pues iré a este sitio...No? Si te marcan un camino, es més facil. Un sitio
donde ta te puedas dirigir y decir: —Pues vale, yo al menos iré aqui a
[...], a que me escuchen, o a ver que tengo que hacer ahora... (INF3)

Nufiez et alii (2006) citen Ayarra i Lizarraga (2001), que manifesten
que caldria establir un sistema d’informacié entre els serveis d"urgenci-
es i d’atencié primaria per poder comunicar aquestes morts inesperades
i establir un seguiment familiar en cas necessari.

Estudis com el de Wang, Chen, Yang, Liu i Miao (2010) evidencien
la necessitat d’intervencio psicologica en les families que viuen una perdua
tragica i inesperada. Els autors conclouen que el metode d’intervencié
que van utilitzar els psicolegs amb les families tres dies després de la
seva estada a urgencies va prevenir els trastorns d’estrés posttraumatic
iva fomentar la salut psicologica dels participants. Aquestes intervenci-
ons van ser: autopresentar-se per guanyar confianga, disminuir I'entu-
miment i construir la comunicacid; facilitar I'expressi6é de sentiments i
emocions per prevenir la negacio i evitar 'autolesié causada pel dolor;
proporcionar informacié per descompondre els sentiments d'impoten-
ciaiajudar a construir un suport eficag, i guiar I’aprenentatge i la forma-
ci6 per augmentar la capacitat d’afrontament.

Per norma general, el metge d'urgencies no deriva al psicoleg en
el temps adequat, i aixo fa que quan aquest la visita per primer cop, la
familia presenta ja trastorns psicologics importants, amb obstacles com
la conspiraci6 de silenci, la no acceptacié del diagnostic i I'existéencia de
psicopatologia (Fernandez et alii, 2013).
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Demandes de la familia a partir dels primers moments extrahospitalaris

Les paraules expressades des de la serenitat, sensibilitat i emotivitat de
persones que han viscut de primera ma una situacié de mort inesperada
sén un clar exemple de les necessitats de les families en dol. Sén de-
mandes logicament expressades si es pren consciencia de les tragiques
vivencies que es relaten en les entrevistes, congruentment entenedores
en el context del cuidatge humanitzat:

...y claro todo esto lo vas viendo con los afios!. Ahora va a hacer cuatro
afios de la muerte de mi hijo!, para Santa Tecla, pero claro... hasta que
yo pude, claro... yo estaba como loca!. Yo estuve dos afios... que a mi
me daba igual ocho que ochenta!. Yo medicandome «pa» dormir... cla-
ro me medicaban para la depresion!. Yo no estaba deprimida, yo lo que
tenia era una pena que me moria! (FAM?2)

Les informants expliquen que la familia ha de ser cuidada i ha de
rebre una atencié integral que cobreixi les necessitats fisiques i psiquiques,
pero també les socials. Els professionals han de saber gestionar tots els
requeriments que comporta una mort inesperada i oferir els recursos
necessaris perque la familia afectada marxi de I’hospital amb la segure-
tat que algt la seguira atenent extrahospitalariament.

...per tant jo crec que en una situaci6 aixi, com a minim, «apoyo» psico-
logic a la familia, que... altres ens ho hem hagut de buscar (plora) [...], i
anar pagant ... i clar i aix0...és molt gros! (plora). (FAM9)

D’acord amb la literatura revisada, un altre aspecte important de
I"atenci6 posterior a la familia és que el professional d’urgencies es posi en
contacte amb els metges d’atencio primaria, 'especialista o el pediatra que
va atendre el nen, ja que aquestes persones soén un recurs huma vital per
ajudar la familia durant el procés de dol (Plantz, 2008).

El contacte amb els familiars després d'unes setmanes permet fer
les preguntes que s’havien oblidat previament i aclarir dubtes sobre el
succés de la mort. Aixd pot ser una manera de reduir la culpa, ja que
permet una comprensié a la familia que li torna I'energia per lluitar en
el seu procés de dol (Parris et alii, 2007). De fet, una informant confirma
la satisfaccié que va tenir quan posteriorment va ésser informada sobre
els dubtes que li havien quedat en els moments immediats a la pérdua:
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Posteriorment, quan ho hem tingut tot, jo vaig demanar parlar amb
los cirurgians, i los van buscar, i vaig poder parlar amb un cirurgia i,
me va atendre molt be, me va explicar lo que, vaig poder parlar amb
la patologa, molt be. Meu va explicar, perque tot lo que teniem era en
paper, «después» clar, necessites que una persona, dons de la materia
t'expliqui perque, no?... pues si una ferida esta ocasionada al moment,
ono, ital... la patdloga ho va explicar tot perfecte. (FAM2)

També les families reben satisfactdoriament els petits gestos de
condolenca oferts pels professionals d'urgencies uns dies després de la
mort, com I'enviament d"una targeta o una trucada telefonica (O’Malley
et alii, 2014).

Com a professionals, cal ser conscients de les necessitats immedi-
ates de la familia, aixi com de les que pot tenir a curt termini, des del
minut posterior a 'alta hospitalaria fins passats els primers dies després
de la tragedia. Cal tenir en compte la situaci6 en que es troben les fami-
lies quan marxen a casa i facilitar el transport a persones discapacitades,
avis, pares o qui sigui que no estigui en condicions de conduir (Fores-
man,2007; Falconi, 2013).

La necessitat d’aquest seguiment és identificat en alguns dels re-
lats. En aquest cas, la familia exposa que el professional ha de coneixer
la situacié psicologica i social en que es troba en el moment de I’alta
hospitalaria:

No puedes dejar a una familia en este estado!, en: —Ten, coge un coche
y vete a tu casa. [...]. Porque jno sabes el, el entorno de esa familia! [...]
Ya te digo, yo tenia la suerte que tenia mucha gente a mi alrededor. Yo
tenfa a mi familia, jtenia apoyos!. Y yo no tenia que coger un coche,
igual que no tenia que cogerlo mi marido. Nos llevaron a casa. Pero jes
que tenia un bebe de ocho meses! [...];iTenia un bebe!. Que en ese mo-
mento estaba en el colegio, porque jse lo habian quedado en el colegio!
[...] Pero jalguien tenia que hacerse cargo de ese bebe!l. Ahora, pues te
vas para casa, y te vas y... que alguien preguntara: —Y ;cémo se van
los padres para casa?, y —;Como se van esos abuelos?, y —;Hay mas
nifios?, y ;Hay mas hermanos?, y jestan...? (FAM4)

Aqui per exemple som gent gran que... jo te ho conto a td... pero clar
(s’emociona), aqui ha deixat un nen, i el problema és éste nen. (FAM9)

... 1va sortir a dir-mos que: — «habia habido una complicacién», i que
se 'emportaven a urgéncies a Tarragona i que tenia que ser alla i que
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agaféssim el cotxe y que «el marido no condujera» [...], i aixi que «con-
dujo el suegro»... que casi no hi veu per la nit (somriu). (FAM10)

Es podria agafar com a referéncia d’atenci6 integral el que identifi-
ca un informant quan parla dels professionals que el van atendre en una
situacié pre mortem a la unitat de pal liatius del sociosanitari:

... Jaet dic, al sociosanitari molt be! Va estar una infermera, va estar una
psicologa, ens va preguntar ja... com estavem a casa, com ens aclariem,
jo li vaig comentar una mica com viviem... visc en «mun» germa, com
ens aclarim, aixo si que al soci sanitari ens van... (FAM6)

En I'essencial, davant d'una mort inesperada és important esbrinar
el motiu de la defuncié. Sovint la familia marxa a casa seva sense cap ti-
pus d’explicaci6 de per que ha pogut passar, tan sols amb un diagnostic
que no entén. La mort sobtada en joves constitueix un problema com-
plex amb implicacions medicolegals i sociofamiliars. Es necessaria una
autopsia per determinar la causa aixi com el mecanisme de la mort. Al-
gunes d’aquestes morts tenen un component hereditari, i tant I'autopsia
com un estudi genetic poden ser opcions que determinin un diagnostic
correcte de la malaltia, a més de ser fonamentals també perqué la fami-
lia rebi una orientacié medica adequada que permeti la identificacié de
familiars asimptomatics aixi com la prevencié de futures morts.

També després de les dues primeres setmanes, els pares necessiten
comprendre si el seu estat emocional, si la seva pena, és normal (Wisten
& Zingmark, 2007). Els sentiments que tenen sén molt extrems, i com
que no els saben gestionar, necessiten grups de suport que els ajudin a
fer-ho (Rudd & D’Andrea, 2012).

Garstang et alii (2014) van revisar la literatura per identificar que
volen els pares que han sofert la mort d"un fill de manera sobtada. La
revisid inclou 52 treballs, relatius a 4.000 pares. Els resultats assenyala-
ven que aquests volen saber tots els detalls sobre la mort del fill, i en cas
de no saber-los pensen que aquesta informaci6 se’ls amaga deliberada-
ment. Freqiientment tenen problemes per obtenir i entendre els resultats
de l'autopsia. Manifesten que els agradaria un seguiment posterior per
part de professionals de la salut amb la finalitat de resoldre dubtes res-
pecte a la informaci6 no assimilada en el moment immediat de la mort i
valoren el suport emocional que els pot oferir continuar el contacte amb
aquests professionals.
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Aquesta necessitat de coneixer és expressada per algunes families,
que reclamen ajuda en relaci6 a afavorir que es pugui estudiar el motiu
de la mort, prevenir nous problemes de salut als altres membres de la
familia i, en definitiva, resoldre molts dels interrogants emocionals que
es plantegen quan passa una situacié tan dificil com és una mort inespe-
rada, i més d’una persona aparentment sana i jove:

...yo queria saber... yo por otro lado, eh... claro, yo tenia una nifia de
ocho meses... mi hija sigue en tratamiento... en «Sant Joan de Déu»
estd en seguimiento. Yo estoy en seguimiento. [...] O sea, yo tengo los
mismos genes que tenia mi hijo [...]. Si yo no hubiese hecho estos pasos
[...]. (FAM4)

...Porque yo, pues eso, si a mi me hubiese llamado la doctora aquella, y
nos dice: —mira, ha muerto de esto, es raro que un chico que no fuma,
que tenga esto... miraroslo. Porque bueno, el hermano de mi marido,
...y él fue el que empez6 a decir: —Pero es que es muy raro, es muy
raro esto, muy raro. Y empez6 a meternos baza, y nos obligé a hacernos
un estudio genético. Y efectivamente, ha salido... pues si Héctor no se
hubiera muerto, a ella le hubiera pasado que hubiera tenido un montén
de abortos, porque no hubiera podido quedarse embarazada porque
los crios hubieran hecho trombos, a raiz de esto, entonces ahora ya la
ginecéloga lo sabe... y el mio mayor que se casaba, al cabo de... nueve
meses, pues lo mismo... heparina, porque se iban a Vietnam de viaje....
O sea que, por la muerte de uno, hemos desencadenado en esto... Por
eso yo te digo que, esa doctora, que si es doctora y ves una cosa asi, ten-
dria que haber dicho: —oye, o haber dicho:-oye, os tengo un trozo de...
muestra de sangre, estudiarlo, porque esto es muy raro en un chico tan
jovenl. Y, y ayudar! (FAM2)

En aixo si que he de dir... que a partir del mes crec, cada setmana, cada
setmana, cada setmana a la Sra d’atenci6 a 'usuari, la trucava. I la po-
bra em deia: -Tranquil 1la que ho tenim com a prioritari i quan estigui us
avisem. I cada setmana no em vaig cansar de ser pesada i cada setmana,
perque clar, necessitavem «sapiguer», vale?, o sigui, sabien, pero neces-
sitavem «sapiguer» per... descansar no perque no descanses, per enten-
dre moltes coses. Va tardar bastant el resultat de I'autopsia. la veritat
es que és bastant martiri eh? «El que espera, desespera»... A «naltros»
ens va passar. Imaginat tu si estavem desesperats que estava treballant,
i vaig trucar i quan em van dir: -5i, ja esta, em vaig ficar a tremolar, i li
vaig dir a les companyes: —Me’'n vaig, no puc continuar. Vaig agafar
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al meu cunyat i li vaig dir: -Santi, me'n vaig a Tarragona, agafa tu als
nens perqueé ho necessito. I me'n vaig anar tota sola, nerviosa perduda,
a buscar els resultats. (FAM9)

Per altra banda, el cami per poder donar resposta a aquests inter-
rogants és llarg i feixuc. Tot i aixi, la informant narra com ella va superar
totes les dificultats per aconseguir el seu objectiu: esbrinar per que va
morir el seu fill i que els membres de la seva familia formessin part del
seguiment i estudi genetic que la situacié requeria. Aquest procés el va
dur a terme d’una manera personal, sense estar implicit en intervenci-
ons protocol litzades en el seguiment assistencial extrahospitalari:

... Cuando se la llevé al de Barcelona, el de Barcelona dijo: —;Perdo-
na? ;La muerte stibita en un nifio de casi cuatro afios en movimiento?.
iAqui hay algo mas!. O sea jNo puede ser! [...] Entonces yo ahi empecé
a buscar, volvi a hablar con la pediatra y entonces la pediatra, si que
me dijo que era algo cardiaco, que... encontré al... al... a los «Brugada»
[...] yo pedi hora al CAP... La pediatra del CAP me pidié «conoc»...
que tenia que ver a la nifia. Me fui con la nifia, con la nifia y con mi ma-
dre, a que viera a la nifia, le expliqué el caso y le dije que me derivara
a «Sant Joan de Déu». Entonces pues claro, ya empezé a decirme que
claro, derivarme a «Sant Joan de Déu» no podia ser... y por primera
vez en mi vida me lancé a alguien. [...] O sea, y le dije claramente: - Si
a mi hija le pasa algo va a caer en tt conciencia [...]. Hazme el papel
por favor, y jenviame, YA!... Y... al final accedi6 a hacerme el papel, del
cual yo le pedi una copia, y fui yo la que envié... yo, pasé de lo que ella
podia hacer, y yo envié directamente por Fax el... hablé con «Sant Joan
de Déu» y envié el papel por Fax. Y a la semana siguiente tenia visita...
jUna semana! (FAM4)

En paraules raonades i meditades en el transcurs del temps, consi-
deren que ha de ser la institucié qui ha de derivar la familia, amb criteris
de seguiment clinic per una mort sobtada, als centres adients, tenint en
compte que no tothom té els mateixos recursos personals que va tenir
ella per fer-ho:

No era el momento para que yo me moviera en esto. O sea, tendria
que haber... tendrfa que haber sido el hospital, quien hiciera directa-
mente todo el seguimiento... Entonces, no puedes depender de que...
la enfermera que hay, sea més persona o menos persona, o esté mas
implicada o le afecte més por lo que sea, éste tipo de casos que el caso
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del vecino de delante. No. [...] Tiene que haber un protocolo que tienen
que seguir todas. Y da igual si... yo conozco o no conozco, o [...] Y yo
tuve la suerte de tener un entorno en el que me pude mover y pude
pedir favores... pero no todo el mundo tiene esta suerte. No todo el
mundo tiene esta suerte. Y no todo el mundo reacciona igual [...] Habia
que hacer el estudio genético de, de Marc...Y yo tuve la suerte de tener
un entorno en el que me pude mover y pude pedir favores [...], pero
fui yo quien solicit6 hablar con ella.[...] Y fui yo quien al final tuvo que
moverlo todo. Estamos hablando, que yoiba a ... «<Sant Joan de Déu», la
primera visita, en Noviembre, mi hijo muri6 en Junio. O sea, todo esto
lo tuve que hacer de Junio a Noviembre. (FAM4)

Porque si mi «cufiau» no llega a ser lo que es... mi hijo se ha muerto de
esto, y yo, jes que ni me preocupo! [...]. jNi me vuelvo a preocupar!...
de esto... Entonces, tendrian que... pensar un poquito. Y de hecho hay
un montén de crios que... mi marido dice: —otro crio que se ha mu-
erto de muerte stibita... de una trombosis pulmonar. Y crios que son
deportistas, porque mi Héctor era «depor»... entrenaba crios de futbol.
Trabajaba de monitor de comedor, estudiaba periodismo. O sea, hacia
un montoén de cosas. jEra stper activo!, o sea, que no era un chaval... y
encima él igual tenia su equipo de futbol!, que era el portero... Enton-
ces o sea...dices... no sabes no sabes... al fin y al cabo, pues ha sido una
cosa pues, de la genética ésta maldita! [...]. (FAM2)

En el discurs de les families d’aquest estudi es reclama la impli-
cacio institucional. També a la literatura s’evidencia aquesta necessitat,
exposant que els liders clinics han de garantir que les politiques locals
incorporin orientacié sobre les cures de les persones en dol , tenint en
compte la diversitat cultural i religiosa. (Scott, 2013).

Resultar clar pensar que les families de victimes de mort sobta-
da han de tenir un seguiment clinic per part dels professionals, i, per
tant, ha d’haver-hi una valoracié i planificaci6 assistencial que permeti
realitzar per part de tot un equip multidisciplinari (metges, microbio-
legs, psicolegs i altres professionals) un abordatge integral dirigit a cada
membre de la unitat familiar. Cal explicitar que per la manca de rela-
ci6 previa, la formacié limitada dels metges d'urgencies en situacions
de final de vida i la inesperada mort d’un nen, és fonamental incloure
personal capacitat per identificar i abordar els aspectes psicosocials i
espirituals que sorgeixen durant el curs de la mort, tals com pediatres
especialitzats, capellans i treballadores socials (Plantz, 2008).
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Aquesta demanda és expressada també per I'entrevistada que con-
sidera que s’hauria de gestionar millor la continuitat de cures respecte al
procés assistencial extrahospitalari que una persona requereix. Es neces-
sari fer un seguiment a la familia, sobretot a la que presenta risc de pa-
tir un dol complicat, per poder tractar-la adequadament i prevenir que
evolucioni cap a un dol patologic. El que hem explicat anteriorment,
doncs, coincideix amb la idea manifestada per la informant:

Es que aquell dit de: —El temps ho cura tot!, si, perd no, perque es lo dia
a dia i aixo ha de passar bastant de temps, i...pues «se» pot fer crostes,
o es pot fer llagues, o es pot fer.... i aixo és el que hem d’evitar!... T aixo
no ho diuen [...]. (FAM10)

La familia també té necessitat de suport fisic, emocional i cognitiu.
En aquest estudi, tant els professionals com els pares en dol entrevistats
van assenyalar la importancia de proporcionar el suport i la compassio
humana durant les primeres 72 hores, amb intervencions que inclouen
empatia, compassio, simpatia, preséncia fisica i tacte, validaci6, norma-
litzacié de "experiéncia i emocions, promocié de l'autocura i oferiment
de serveis d’ajuda (Rudd & D’Andrea, 2012).

Una situaci6 tragica com la de la informant, mare d'una victima de
quatre anys, requereix un seguiment professional en el processament
del dol que tingui en compte en el seu tractament especific la situacié
personal, fisica, psicologica i social que esta vivint:

Manana vaya al CAP [...]. O sea, a ver, ;Coémo he de ir mafnana?
(somriu). A ver, ;me estas diciendo en serio que vaya al CAP mafiana,
a explicarle a mi doctora de cabecera lo que esta pasando, para que me
recete unas pastillas?. [...] O sea, encima dejas, con toda la buena fe,
eh?... pero al final, lo que tienes es, una familia, destrozada, que has
enviado para casa, sin un seguimiento...Y después ya... el seguimiento
médico, o sea, el seguimiento médico tanto a la familia, e, por apoyo,
psicolégico, como... como segtn lo que haya sucedido un seguimiento
médico a la familia. (FAM4)

Vist d’aquesta manera, una familia veu positivament la implicacié
d’altres professionals (psicologa, psiquiatra) en la seva atencié a urgen-
cies i posteriorment en el seu seguiment psicologic extrahospitalari. El
fet que aquests professionals coneguessin des del primer moment el que
li havia succeit I'ajudava, ja que per a ella era molt complicat anar a ex-
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plicar la seva situaci6 a altres professionals amb qui no tenia cap tipus
de relacio, a diferencia dels primers, amb els quals existia un vincle afec-
tiu i relacional. La familia coneixia personalment la psicologa i des del
primer moment es va sentir acompanyada i cuidada per ella. Per altra
banda, la intervencié professional de la psiquiatra de I'hospital va reper-
cutir positivament en la familia, tant en la situacié viscuda a urgencies
com en el posterior tractament que va requerir durant el procés de dol:

... el hecho de que bajara Osane (psiquiatra de I’hospital), como perso-
na, permitio ... enseguida le dio el teléfono a Pilar (psicéloga i amiga
personal) y esto... lo que deciamos: — para cualquier cosa que necesite.
Es muy dificil en ese momento explicar, porque es revivirlo una y otra
vez... si ya lo revives sin, sin ponerle palabra [...] Poniéndole palabra
es todavia atn mas duro. Yo aun cuando lo sigo explicando, me emo-
ciono [...]. (FAM4)

La familia valora positivament que en el moment de marxar d"ur-
gencies li facilitin recursos per poder comengar la seva «nova vida».
Després de 'alta hospitalaria, la fixacié del record positiu o negatiu que
tindra respecte a I'experiéncia viscuda a urgencies li permetra, en el
transcurs del procés de dol, una vivencia més o menys facil, un millor o
pitjor afrontament de la pérdua.

Punts rellevants: la humanitzacid de la mort a urgéncies

* La infermera estableix una relacié amb la familia del mori-
bund, condicionada pel temps d’estada, particularitats del
tipus de mort, pacient, familia, que permet als protagonistes
viure la situacié amb diverses percepcions de satisfaccié i qua-
litat assistencial.

* Ensituacions de mort esperada, les cures que realitzen els pro-
fessionals a la familia van dirigides a proporcionar-los un es-
pai intim, donar-los confort i pal liar la simptomatologia fisica
que poden presentar per la situacié de perdua.

* Les families valoren més els aspectes de les cures que tenen
més relaci6 amb l'afecte i I'atencié que no les cures biomedi-
ques rebudes.
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* La majoria dels discursos reflecteixen el minim contacte que
existeix entre el professional i la familia un cop ha mort el pa-
cient.

* Les infermeres expliquen com sensiblement van allunyant-se
de la familia en dol pensant que no té la necessitat emocional
de ser cuidada. Contrariament, la familia espera que els pro-
fessionals s’impliquin emocionalment més.

* La majoria dels discursos assenyalen la invisibilitat que pre-
senta la familia en dol per a les infermeres en una situacié de
mort inesperada, especificament tragica, en la qual el contacte
és minim o fins i tot inexistent.

* Elsuport ofert es deu a intervencions personals, no vinculades
a cap competeéncia ni rol professional, i son els valors humans
i individuals de les persones els que propicien atendre amb
sensibilitat i humanitat.

* La minima o nul la relacié existent entre el professional i la fa-
milia deriva en una percepci6 negativa per part de la persona
en dol, que manifesta en els relats una manca de suport emo-
cional en I'atencié rebuda. La familia demana que la institucié
hospitalaria tingui una guia protocol litzada d’atencié al dol
per a families que estan vivint una situacié de péerdua.

* La infermera considera necessaria l'existéncia d’un protocol
d’intervenci6 integral de primers auxilis a la familia en dol a
urgencies.

* La familia exposa la necessitat d"un seguiment multidisciplina-
ri extrahospitalari, especialment en situacions de dol complicat.

* La familia demana implicaci6 institucional per facilitar un es-
tudi genetic en situacions de mort sobtada.
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6.2.4 Acompanyament emocional en el procés de dol

No tractis d’evitar les meves llagrimes

Veure'm plorar pot ser dur per a vos, pero és una manera saludable
d’expressar una mica de la meva pena.

Plorar és bo per a mi, si us plau, tracta de seure al meu costat i dei-
xa'm plorar.

(Anonim)

Tal com exposa Navarro Serer (2006), acompanyar un pacient en el seu
procés de morir, o qui esta experimentant el dol per la pérdua d"un ésser
estimat, implica tot un procés carregat d'una gran intensitat emocional
que afectara qualsevol de les persones involucrades.

En la praxi, la infermera va combinant els tres «sabers» adquirits
en el transcurs de la seva vida, el saber teoric, el saber practic i el saber
ser, per cuidar la persona segons els coneixements apresos, 1'expertesa
aconseguida i els valors obtinguts. Cada situaci¢ viscuda, I’afrontament
personal del dolor alie de la persona que es cuida, les habilitats empra-
des per reconduir les emocions, la capacitat d’empatitzar amb la perso-
na en dol, el tacte requerit per abordar la desesperacié expressada dels
plors i crits desconsolats, entre d’altres, la conduiran a oferir unes cures
que ajudin el pacient a morir dignament i la familia a iniciar el dol amb
el suport apropiat.

El suport que el professional proporciona a la familia en dol es
converteix en el punt de partida de les dures i feixugues etapes per les
que aquesta haura de passar en el desenvolupament del dol. La familia,
des del primer moment, necessita unes intervencions professionals que
influiran d’'una manera o altra en I'afrontament de la pérdua. Interven-
cions simples, senzilles, sustentades per un gran component emocional;
intervencions imprescindibles per a qualsevol persona que no pot pen-
sar, que no pot actuar, que tan sols espera que algu li indiqui que fer, que
decidir, com viure... Aquest algt també ha de saber que fer, per queide
quina manera, i no sempre és aixi.

Les emocions acompanyen les diferents formes d’adaptacié que
cada persona, familia i professional experimenta en la seva individual i
especial manera de viure una mort:
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...esa mujer se peg6 una «panzd de lloré»!... se abraz6 amiy... yo creo
que lloré con ella, como veinte minutos... (INF12)

Dins de la categoria de I'acompanyament emocional en el procés
de dol s’identifiquen les subcategories segiients: el significat de I'acom-
panyament des de la perspectiva professional; el significat de I'acompa-
nyament des de la perspectiva de la familia, la persona i/ o professional
implicat en 'acompanyament, i 1'abordatge de les emocions del pro-
fessional davant una mort a urgencies. Aquestes estan reflectides en la
taula segtient:
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6.2.4.1 EL SIGNIFICAT DE L’ ACOMPANYAMENT DES DE LA PERSPECTIVA DEL PROFES-
SIONAL

Una assignatura pendent d’arribar a I’excel léncia

En aquest estudi es reflecteix el poc o nul acompanyament que els pro-
fessionals de la salut ofereixen a les families després de la mort del pa-
cient a urgencies, sobretot en morts inesperades i tragiques, en les quals
no hi ha cap vincle establert entre professional i familia. Aquesta opinié
és compartida per altres autors, que conclouen que una proporcié consi-
derable de persones en dol perceben una manca de suport en la situacié
aguda de pérdua (Wisten & Zingmark, 2007). Tot el contrari es percep
en altres estudis que apunten el benestar que produeix en les families
I'acompanyament en situacié post mortem del professional, de qui valo-
ren l'acte de fer presencia, de ser-hi (Brysiewicz, 2008).

Acompanyar una familia durant el procés d’elaboracié de dol im-
plica establir-hi un vincle. A més, requereix un compromis del professi-
onal per oferir el que la familia en aquell moment necessita, majoritaria-
ment suport psicoemocional, manifestat de manera personalitzada amb
escalf huma, empatia, afecte i respecte, entre d’altres. Es aixi com ho
manifesten unes infermeres quan intenten simplificar aquells aspectes a
tenir en compte per cobrir les necessitats que tenen les persones abans
i en els primers moments de la pérdua, necessitats a vegades ignorades
pels mateixos professionals:

...intentar escoltar-los, oferir-los-hi I'escolta, jo sempre, no sé... encara
que paregui una tonteria, pues los ofereixes una til la... no?, intentes
estar una mica en ells, explicar-los la situaci6, moltes vegades tenen
dubtes, pues... intentar explicar una miqueta, i estar en ells i resoldre’ls
aquella situaci6... «después» moltes vegades «los» temes administra-
tius... i ara que, i ara... pues, és estar jo crec que... no, no és fer gran
cosa, per que clar, 'entorn assistencial i la pressié «mos» pot, pero es...
estar en ells, i1, i sobretot, no?, moltes vegades, ho veus no? que, a vega-
des... son com un obstacle, i encara diras que com «mos fan nosa» (ens
molesten), encara com a que... los renyem o... o els... jo crec que hem
d’entendre la situaci, i... posar-nos una mica al seu lloc i intentar, pues
acompanyar-los una mica... (INF2)

Lo primero que hago, es presentarme. —Me llamo ... soy enfermera,
en estos momentos, pues mira, estoy aqui, no sé cuanto tiempo voy a
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poder hablar con vosotros, en el momento que necesitéis algo, estoy

aqui en frente. Eh... —;Necesitdis algo en estos momentos? —No. No
sé, normalmente lo que hago es eso ;no?, un poco de acercamiento,
y luego ya estd, si... es por ejemplo, se estda muriendo... —;Cémo lo

veis? ;veis que esta sufriendo?... Por que para ellos yo creo que es una
forma de que estén mas tranquilos. Pregunto quién es la cuidadora o el
cuidador principal, digo: ;Quién se ha hecho cargo de este sefior o esta
sefiora?.;Quién ha estado cuiddandolo?... lo que nunca hago es decirles:
lo siento. Porque realmente no lo siento (somriu)... simplemente le digo:
— ¢Qué os preocupa ahora?. Normalmente es el tema papeleo jno?, y...
intentas orientarlos un poco, que para ellos es como una angustia de no
saber qué hacer (INF12)

Yo cuando hablo de acompanar es que yo, no sé, a mi me gusta mas
acompafiar de la distancia que... jtti sepas que yo estoy! ;no? (INF13)

Altres discursos identifiquen el significat d'un bon acompanya-
ment fent referéncia a la percepci6 del professional segons les cures rea-
litzades i els beneficis que aquestes han aportat a la famdlia:

... he sentit que si, que feies I'acompanyament be... no?... pues amb
algt que veus que... que ja li comences a posar-li la morfina o aixi, que
els hi vas anant explicant i que veus que estan... que els hi va be que tu
els hi expliquis les coses, i que... i que, «<bueno»... i que els hi facilitis
que estiguin alli al costat, que els hi facilitis que pugui estar la familia,
que estiguin confortables, pues si, a més... d’aixo si que has pogut més
d’un! (INF4)

«Bueno», jo crec que la majoria de vegades, sempre em quedo tranquil
de dir, jo he fet tot lo que he pogut per ells, saps?, o sigui, evidentment
que els has ajudat, perque els has tranquil litzat, els has fet recolza-
ment, has intentat, animar, Bueno en aquell moment no animaras a nin-
gl no?, els hi has fet suport familiar, has estat amb ells, jo crec que, jo
personalment en totes les actuacions, crec saps? Que... eh, en totes he
ajudat. (INF7)

... van veure que... que no va patir, que va estar, que va estar conforta-
ble, i que Bueno, que anavem entrant i que... que Bueno, que vam es-
perar a que vingués tota la familia... perd simplement era que veiessin
que estaves alli, que no...que no els hi deixaves alli sols i només...pre-
guntar aixo, si volien «algo» i... aquella familia pues es va quedar con-
tenta, i agraida. No, no necessitaven tampoc gaire cosa més! En poca
cosa que et veiessin... que et preocupaves, ja, ja en tenien prou. (INF9.)
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Per altra banda, les infermeres anhelen aconseguir un millor acom-
panyament, una millor atencié i cura als pacients agonics i a les families
en dol, fites enunciades en aquestes paraules:

A mi, bueno, a mi me gustarfa que, cuidaramos muchisimo mas de lo
que cuidamos, el acompafiamiento a la familia, a los pacientes, en estos
momentos finales. Para mi son muy importantes (suspira). Ahora a ver
si conseguimos con... que tengamos espaci6 fisico donde... puedan es-
tar ;no? Y también pos cuando estan muy mal, que cada vez va costan-
do menos, pero la induccién, la morfina, a ver, no... que ves que mucha
gente mayor, en muertes esperadas, que todavia sufren mucho... pero
esto si que me gustaria , que dedicdramos, que no solo hay que poner
vias y no solo hay que intubar y que... bueno, es una parte de la en-
fermeria que, para mi es muy importante. Las emociones, me gustaria
cuidarlas (INF13)

La infermera, en aquest discurs, expressa els seus anhels i ens mos-
tra el malestar moral que li ocasiona la manera com es cuida i tracta el
pacient moribund i la seva familia. Dins d’aquest ordre d’idees, Font
(2016) cita Bridges et alii (2013), que manifesten que sovint es presenten
diferencies entre el que les infermeres ometen o fan i el que consideren
que s’hauria de fer, la qual cosa crea un malestar moral dins de les expe-
riencies quotidianes.

També en els discursos precedents s’observa com la infermera, en
situacions de mort esperada, aprofita el mateix temps i espai per oferir
una cura técnica al pacient moribund i un acte relacional amb la familia
d’alt impacte emocional. La majoria de les professionals perceben que
aquest compromis emocional esta implicit en 1'acte de cuidar. Aquest
compromis ha d’estar present en qualsevol situaci6 de mort. Millorar
I'acompanyament a la familia que viu una situacié de mort inesperada
encara segueix sent un repte pendent.

6.2.4.2 EL SIGNIFICAT DE L’ ACOMPANYAMENT DES DE LA PERSPECTIVA DE LA FAMILIA

L'impacte de la paraula, del silenci, de la mirada, de la preséncia. ..

Les paraules d’una mare que acaba de perdre el seu fill sén un exemple
de la gran fragilitat que presenta la familia en dol, que evidencia la ne-
cessitat i el requeriment d"un acompanyament professional:
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«...Y bueno, y entré y alli estaba, en una camilla... me abracé a mi hijo
(plora)... y cuando lo abracé pues... se le cayé una mano (plora), i yo
pensaba que estaba vivo! [...]. (FAM2)

Partint de la premissa que no tots els dols sén iguals, I’afrontament
de la familia davant la perdua d'una persona estimada, significativa per
aella, dependra en gran mesura dels recursos personals i del suport que
rebi de 'entorn.

Establir una comunicaci6 efica¢ pot resultar molt dificil, ates que
els familiars poden estar responent més a un estat emocional que no
pas a un estat racional i es troben sotmesos a una situacié d’estres que
influeix sobre la forma de pensar.

La persona que esta vivint una situacié de perdua, en aquest cas
de manera traumatica i en un servei d"urgencies, requereix la presencia
d’un professional que 'acompanyi en aquests moments dificils de la
seva vida. La familia requereix que hi hagi una persona que respongui
als interrogants que en aquell moment té. Els primers auxilis davant la
pérdua seran decisius per al pronostic i processament del dol.

Acompanyar significa, per a les informants, oferir a la familia su-
port emocional, facilitar que expressi els seus sentiments, escoltar-la,
prendre decisions que aquesta no pot prendre, respondre als interro-
gants que se li plantegen... En definitiva, «ser-hi»:

Yo alguien, algan profesional, médico o enfermera, me da igual, que
hubiera estado a mi «lao» (s’emociona). Que me hubiera acompanado.
O sea en el momento que me dicen: —Su hijo ha fallecido, y decirle:
—¢Quieres verlo?, o jPuedes verlo! Y que me acompafiara, o sea, que
me llevara ella, o él, me da igual!, pero... no sé yo me ofrecieron una...
no sé es como que una mujer entendiera mas a otra mujer, ;no?, cuando
pierdes algo asi... (plora). Que me hubiera acompafiado, que me hubie-
ran dejado estar alli, con mi nifio (plora) y me hubieran dicho: —mira,
no ha sufrido... porque yo también lo hubiera preguntado: ;Ha sufri-
do?, porque claro, yo no sé de que ha mu, de que habia muerto mi hijo!,
porque cuando me dijeron de la «Tromb», la TEP ésta, yo pensé: — «Ai»,
;se me ha «ahogao»? Le ha debido faltar el aire, le ha debido pasar...
(FAM2)

...Aqui lo que necesito es un profesional que pueda estar a mi lado, y
que pueda decirme: — Ahora vamos a hacer esto. (FAM4)
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Durant les entrevistes, també les families exposen la importancia
que per a elles té que se’ls faciliti I'acomiadament. En I'essencial, cal
oferir a la familia la possibilitat de veure al difunt per tal que pugui
constatar la mort del seu ésser estimat i ser-ne conscient:

...Pues bueno, yo me acuerdo que Mosén Fort, vino, y me dijo: — « Mare,
mareta, tens que entrar a veure al teu fill»... No, no esperas nada, no
esperas... yo creo que... yo no esperaba ni siquiera una palabra, sola-
mente... es eso, un «acompav... 0 sea, que alguien me hubiera cogido,
y me hubiera dicho: -jVamos a ver a Héctor! jPuedes verlo!. Yo aquel,
yo es que siempre digo, aquel tiempo que perdi, pudiendo estar con mi
hijo alli, que estaba solo en un box! [...] ;Por qué? [...]. (FAM2)

...jEs que ni preguntaron!, porque es que no, no puedo. —Ahora vas a
despedirte de tu hijo. Despidete. Me acuerdo que Pilar, yo recuerdoel...
—Tocalo [...]. Fue positivo el que nos dejaran despedirnos... (FAM4)

... si haguéssim sabut aixo, ja hagués mogut a «mun» avia, en mes in-
sisténcia, perqueé... es pogués acomiadar. Dic a «mun» avia com a un
molt amic seu.[...]. (FAM6)

Per aix0, el comiat és un procés molt important que repercutira en
el posterior processament del dol de la persona. S’entén aquest moment
com un acte d’intimitat que requereix el respecte de les persones.

Es I'acte on els sentiments més profunds emanen a través d’expres-
sions emocionals aniques, en les quals els records, les vivencies perso-
nals, formen part del vincle existent entre el difunt i la persona en dol:

...y lo besé por la cabeza, por la frente y por las mejillas. Y me quedé alli
un ratito con el. (FAM2)

... vaig «poguer» estar tota I'estona amb la meva mare... Per mi va ser
molt important que abans de morir pogués estar amb ella i oferir-li tot
el que m'havia demanat... si, en aix0 si, estic molt contenta. (FAMS)

Jo... volia veure a ma germana, i mos va venir a buscar a recepcié mos-
sén, mos va acompanyar «hasta» dalt, i vaig «puguer» entrar a veure-la
[...]i... (plora) i... «Bueno» [...] ja esta, la vaig besar i... i vaig sortir cap
a fora. (FAMD9)

Les vivencies reals explicades descriuen la solitud que experimen-
ta la persona en dol. En aquest cas, la informant expressa que es va sen-
tir sola, sense cap persona de 'ambit de la salut que I'acompanyés en

242



Cuidar durant el procés de morir a urgencies

aquells moments. Tan sols identifica el mossen i la senyora de la neteja,
que van compartir una estona amb ella, pero va haver-hi molt moments
durant la seva estada a urgencies que no va tenir cap professional al seu
costat:

...El tnico que se acercé fue Mosén con esta sefiora ... Pero que el po-
bre me dié un rosario, me regal6é un rosario... pero él también se fué.
(FAM2)

Durant el desenvolupament de la tesi s’ha evidenciat com davant
d’una mort inesperada la familia es converteix en una victima psicolo-
gica que requereix atencié immediata per part dels professionals de la
salut. El suport psicoemocional que necessita esta implicit en les tas-
ques incloses en I'acompanyament. La literatura descriu algunes de les
intervencions a tenir en compte a ’hora d’acompanyar la familia en dol, tals
com expressar les seves condolences després de la notificacié de la mort,
oferir a la familia 'oportunitat de veure el difunt, respondre qualsevol
pregunta i deixar la porta oberta a futurs contactes (Nufiez et alii, 2006;
Plantz, 2008). En alguns casos, els familiars volen tocar les victimes i
les infermeres han de facilitar-ho, per exemple fent-ho elles primer per
demostrar-los que és una actuacié correcta (Scott, 2013). Es important
també oferir-los temps per estar amb el difunt perque puguin acomi-
adar-se’'n pero sense forcar-los a fer-ho, a més d’informar dels canvis
fisics del cos a conseqiiéncia d’algun traumatisme o procediment (Fal-
coni, 2013). Els professionals també han d’oferir el suport espiritual que
els familiars requereixen, per tant, és d’utilitat tenir dades de contacte
de liders de diferents religions i denominacions perqué puguin visitar
les families als serveis d'urgencies o posteriorment de manera extrahos-
pitalaria (Scott, 2013), com és important també que siguin conscients
i sensibles a les creences culturals o religioses i practiques que poden
afectar el manteniment posterior del cos (Plantz, 2008).

6.2.4.3 LA PERSONA 1/ O PROFESSIONAL IMPLICAT EN L” ACOMPANYAMENT
Qui i com ha de ser la persona que acompanya?

Precisem en primer lloc, mitjancant les paraules de I'entrevistada, la
senzillesa del que significa fer un acompanyament:
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... Una persona basicamente con un teléfono. [...] Y que pueda gestio-
nar las cuatro cosas que se necesitan en esos momentos...desde llamar
a la psiquiatra si necesitas, si ve que necesitas un... un apoyo mds pro-
fesional, a hablar con el Tanatorio...tanto te pueda ayudar enel... en el
cogerte de la mano, y llevarte a despedirte de, tu ser querido, como se
ocupe de... tramitarte los papeles... (FAM2)

Diversos discursos familiars identifiquen les actituds i aptituds
que ha de tenir la persona que acompanya la persona en dol.

En aquest cas, la informant comenta que la persona que ha d’acom-
panyar la familia que esta passant per una situaci6 tragica ha de tenir
els coneixements i habilitats necessaris per poder gestionar els requeri-
ments que aquesta necessita, sobretot a nivell psicologic, ja que aquesta
no es troba en condicions de prendre decisions. Es per aixo que per a ella
és fonamental que hi hagi una psicologa que li faciliti poder-se acomia-
dar, en el seu cas, del seu fill:

... Primero de todo, una psicéloga, digo una psicéloga porque, todo
el mundo no reacciona igual. Primero de todo. [...] Claro yo porque la
llevaba conmigo, pero... primero de todo una psicéloga. Que no esta
para... o sea yo después de la noticia, tienes que... quieres ir a despe-
dirte. (FAM4)

Aquesta opini6 és compartida per algunes infermeres, que mani-
festen que el professional que ha d’acompanyar la familia en dol ha de
ser el psicoleg, per la formacié que ha rebut per fer-ho:

No sé, considero que el psicélogo esta para esto (sonrie)... para dar,
mas ese apoyo. Si, si... eh, es que creo que son ellos los que tendrian
que acudir siempre al servicio de urgencias, para apoyar a estas perso-
nas, porque para ello han estudiado... psicologia, y saben cémo, como
atenderles. ;En qué casos? Pues mira, traficos, precisamente de, gente
joven, que han fallecido; familiares graves que estan alli, que les ha fa-
llecido un familiar y que estan ellos alli por, por lo que sea; eh... gente
que tienen un drama porque se acaba de enterar que su familia tiene un
tumor cerebral... cosas que cuesta asumirlas...En estos casos... en que
estdn hechos «un mar de ldgrimas» y, jno sabes lo que hacerles! Y digo:
— ¢No puede venir un psicélogo, o alguien a atenderles? (INF3)

També la persona que acompanya ha de ser capag d’oferir cures in-
tegrals a la familia a urgencies i de planificar un seguiment i una atencié
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continuada d’aquesta en els dies posteriors a I'alta hospitalaria. Ha de
tenir certa expertesa en el maneig d’aquestes situacions amb la finalitat
d’aconseguir el benestar de la familia:

Tiene que haber una persona, a tu lado, que pueda pensar en, en el
mas, en... en los dias posteriores en lo que conlleva todo, en cosas que,
si no haces en este momento, ya no podras hacer, y que te guie. Que
te guie [...] entonces, una persona, sobretodo una persona que conoz-
ca... que conozca el hospital, que conozca lo, los trdmites, que conozca
un poco todo... hay momentos que no necesitas que sea un profesio-
nal, necesitas que sea una persona que, conozca, que pueda guiarte...
que esté ahi... Entonces yo creo que esto también es importante, que te
muevan... que conozca, y mueva los papeles... Una persona que ges-
tionara. Da igual que sea la administrativa, que... o sea, no lo sé, quien
se pueda... o quien se considere maés... pero, alguien que gestione el
interés de la familia, el bienestar de la familia. (FAM4)

O, tal com exposa un altre professional, ha de ser la persona que
disposi de més destresa per fer-ho, assenyalant I’auxiliar d'infermeria:

Jo he de reconeixer que a vegades, intento... eh, deixar a algti que «sa-
pigui» més el que... sigui el que sigui eh, no cal que sigui ni metge ni...
moltes vegades aix0 les auxiliars ho fan millor que ninga. (INF5)

Son diversos els discursos en que les families exposen que les in-
fermeres no van implicar-se en I'acompanyament i que van ser altres
persones les que d’una manera o altra van intervenir en algun moment.
Es el cas d’aquest relat, segons el qual van ser la senyora de la neteja i el
mossen les persones que van compartir un temps amb ella després de
patir la perdua del seu fill:

...hasta que al cabo de... tampoco te sé decir que rato paso [...] vino el
Mosén [...] Y la sefiora de la limpieza, esa fue la que me subi6 la baran-
dilla... (FAM2)

No crec que fos casual que el mossén passes per alli. Ningt sap si
la familia és religiosa o no. A vegades se’l crida a petici6 familiar, perod
aquest no va ser el cas. Ell va fer acte de preséncia perque algu el va cri-
dar pensant que ell sap fer bé 'acompanyament de la familia en aquests
casos, que té experiencia en situacions de mort.
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Possiblement algt el va cridar. Encara que no esta protocol litzat,
sén molts els professionals que dirigeixen la tasca de suport familiar al
mossen de I"hospital, tal com exposa la informant:

Jo sempre... utilitzo molt el «comodin» del... capella. Per quée ho ame-
nitza molt la situacio, estar alli, i també....jo sempre I'aviso, Bueno sem-
pre que la familia «estigue» d’acord, pero llavors «mentres» ell esta, jo
també estic alli a vegades, i llavors es com a... amenitza més la situacié
iell, sap parlar tant be! Que... sempre que puc, lo truco. Si esta dispo-
nible, i llavors també, ajudo a calmar la intranquil litat de, de la fami-
lia. Es queden com a més tranquils... tot i que a vegades no «siguen»
religiosos, com lo nostre capella es més... pues ells, aixo els reconforta
també. (INF14)

En aquest sentit, les paraules expressades per la familia en dol in-
diquen el benefici emocional que els va proporcionar quan va ser ell, el
mossen de I'hospital de I'estudi, qui els va oferir acompanyament. No
feien falta paraules, tan sols la preséncia d"una persona humana que no
els va deixar sols:

Despres vam continuar alla, pero.... no sé com van fer vindre a un
mossen, que diu que viu alli a 'hospital, i «bueno», vam estar xarrant
molt amb aquell home, perqué «ademés», «bueno» no sé com a mos-
sén perd «Bueno», és una persona que...va acompanyar, ens va donar
companyia... Ell va parlar poc, va molestar molt en aquest sentit, no és
molt d’allos perod va fer molta companyia i va reconfortar... i despres,
perque «naltros» estavem a la saleta i... la jove estava a un altre lloc...
i vam demanar que si podiem estar alli amb ella, perqueé clar, i si si, no
hi va haver... «xmos» van posar unes cadires, ella estava a una taula alla
inaltros estavem «sentats» a unes cadires i... i mossen i «naltros» tres,
«hasta» que van arribar ells. jEsta persona va estar alli amb «naltros»!.
Esta persona va estar alli amb «naltros hasta» que... vam marxar. Es
una persona que aixd ho ha «degut» viure moltes vegades... (FAM10)

No obstant aixo, hi ha families que opinen que el mossen no és la
persona apropiada per realitzar acompanyament, sin6 el que pot ajudar
en els rituals religiosos en cas que la familia ho demani:

...Solamente por el sacerdote. Qua a ver, si yo no soy catélica, a mi me
viene un sacerdote y le digo: —Muchas gracias caballero pero... jno?...
A ver, jy menos si te dan un... un rosario!. Porque eres de otra religiéon
y le dices: —Oye, que no. (FAM2)
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...para mi no, pero yo creo que si la gente que es creyente, lo, lo mejor
que puede hacer el mosén es pasar por alli. (FAM3)

Altres opinen que la familia necessita un professional o altre segons
el tipus de morti les caracteristiques d’aquesta. En els relats es diferenci-
en les morts previsibles, en les quals es considera que I’acompanyament
I'ha de realitzar I'equip que l'atén a urgencies (metge, infermera i auxi-
liar), de les morts tragiques, en les quals la familia pot presentar un dol
complicat i requerir un especialista (psiquiatra):

«Bueno», perd ja estem com sempre, especialitzant les coses... qui és
millor, jque es faci I'acompanyament que els professionals que I'han
estat atenent!... eh, lo que fem és en lloc de que les mateixes perso-
nes tinguem més temps per fer les coses, és intentar crear equips, de
suport... jo per exemple estic molt d’acord en que hi hagi un equip
de suport en situacions critiques..., d’accidents, de morts d’aquestes
sobtades, en nens... quan baixa el psiquiatra... s’agraeix un munt!...
pero son situacions que, que és lo que et deia, que realment tu no havies
interactuat amb la familia... llavors ja esta be que sigui un equip espe-
cialitzat, que hi sigui. Pero jo per exemple en lo que son les morts que
has... previsibles, o que son minimament... que hi ha hagut un equip
que ha estat en contacte amb aquella persona, que hi ha hagut un metge
que ha interactuat, que ha hagut una infermera i una auxiliar... que ha
hagut un equip... que ha estat interactuant... jo crec que ho pots fer!...
«mentres» no sigui... «algo» complicat, clar. Clar despres sempre hi ha
les persones que fan dols ... que a lo millor son complicats, que son di-
ficils de manegar!... Ara una altra cosa és, per la mort sobtada, o per la
mort no esperada... jo crec que esta be, per queé ajuden eh? quan son...
sobretot en persones joves o, en catastrofes o en coses aixi més aixi, si
que ajuden... per aquestes situacions si, perd per lo demés jo crec que
lo que s’ha de fer és preparar a la gent que estem. (INF4)

. si que el médico da informacioén... pero yo creo que es principal-
mente de la enfermera, de ofrecer un confort, de ofrecer. —Bueno, la
salita esa que antes no... no estaba, un ambiente tranquilo. Una escucha
activa por parte de la enfermeria, Es parte fundamental de enfermeria,
porque al fin y al cabo el que tiene mas contacto con el paciente, el que
estd mas... con el paciente y con la familia, es la enfermera. (INF11)

Coincideix, doncs, amb l'aportacié de Pastor (2016) que afirma que
«entre els professionals sociosanitaris (psicolegs, metges, infermeres,
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treballadores socials, etc.) esta sorgint amb forca la tendéncia d"huma-
nitzar la salut, que déna importancia al contacte huma i advoca per un
treball intern a carrec del professional per a la compassi6 (entesa com la
comprensié profunda i com a invitacié a acompanyar l'altre) i I'empa-
tia». La psicologa manifesta que «no hi ha eina més poderosa que el fet
d’estar present, atent, escoltant i acollint el que vagi sortint». Accions,
actituds i aptituds que els professionals d'infermeria utilitzen quotidia-
nament en la seva practica diaria, amb més o menys component emocio-
nal afegit, pero que cal que integrin i normalitzin en aquestes situacions
de mort.

6.2.4.4 ABORDATGE DE LES EMOCIONS DEL PROFESSIONAL DAVANT D'UNA MORT A
URGENCIES

Les infermeres estan preparades per oferir suport psicoemocional a la familia
en dol?

La mort i el dol sén processos que el professional viu en determinats
moments de la seva vida. Normalitzar la mort és una tasca dificil a la
nostra societat, i més si s’emmarca dins d"un servei d’urgencies, on els
professionals estan molt disposats a perllongar vides i gens conscienci-
ats per assolir la finitud d’aquestes.

D’acord amb els autors, l'estrés del professional degut a cuidar a
pacients amb malalties que amenacen la vida és una situaci6 diaria a
urgencies. La necessitat d’estar emocionalment protegit per un mateix
i pels companys és un tema forca recurrent (Wolf et alii, 2015). El com-
promis de veure els familiars amb un extrem dolor per la pérdua pot
ser descoratjador per a les infermeres, ja que posa a prova la seva forga
emocional (Scott, 2013).

En aquest sentit, les seves experiencies previes poden influir en el
maneig de la mort i en les cures emocionals que ofereix a la familia, tal
com afirma la informant:

Amb el tema de la mort, jo intento «escaquearme», perqueé la meva ex-
periéncia personal amb la mort no és bona. No és bona perque a mi
als divuit anys se me va morir el meu millor amic, i a partir «d’alli» jo,
les experiéncies properes a la mort, intento... «escaquearme un poco».
Sobretot a nivell emocional. «Llavons» tot lo que faig és como «un puro
tramite». Si que «solo» preocupar-me per les families en preguntar-li
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si necessiten alguna cosa, o en «donar-lis» informaci6 si, si la volen,
pero... molt d’estar per casa, saps? No profunditzo, donar-li el «pe-
sam», dir-li: —Em sap molt greu, pero no aniré... més enlla. Perque la
meva experiéncia previa en la mort. (INF15)

Dins d’aquesta perspectiva, ens podriem plantejar: estan preparats
emocionalment a urgéncies per oferir el servei que han de donar? Com
els afecta la mort en la seva vida diaria i/ o professional?

Una infermera exposa la seva percepcié personal sobre aquest
tema:

El que «passe», que no estem... no estem preparats per fer tot aixo. [...]
No hi estem gens. Ningt jeh?, ni... metges ni infermeres ni auxiliars...
és un «puesto» on poden morir gent de forma traumatica «ademés» ...
hi ha gent que ni a nivell professional tampoc estem preparats!, Saps?
Per molt que personalment hi fiquin de la seua part, es que no saben
com tractar-ho [...] Ni aixo ni als terminals, eh? Ni als malalts que esti-
guin en PADES tampoc sabem... cap on tirar. [...] (INF15)

Resulta clar que el professional necessita tenir recursos que li per-
metin afrontar millor una situacié de mort al servei per tal de poder
cuidar la familia en dol de manera holistica i ajudar-la en els primers
moments de la perdua a iniciar o continuar el seu procés de dol.

Estudis previs identifiquen les actituds dels professionals d’infermeria
davant la mort en la seva practica diaria. Alguns conclouen que pel fet
de treballar en un servei d’urgéncies amb un alt index de mortalitat,
aquesta no afectava la vida laboral, personal o familiar dels professio-
nals, molts dels quals descrivien el procés de mort com una etapa més
de la vida (Castanedo, Suarez & Vivar, 2010) i asseguraven afrontar mi-
llor l'atenci6 al pacient moribund que a la seva familia (Peters et alii,
2013). Altres professionals acaben amb sensacié de dolor per la perdua
o sentiments de negaci6, insatisfacci6, tristesa i fins i tot rabia per no
poder mantenir en vida el pacient, fet que els ocasiona un desgast psi-
coemocional (Freitas et alii, 2016). Dins d’aquesta perspectiva, 1'ambit
assistencial en el qual es realitzen les cures a pacients moribunds i la fre-
qiiencia de realitzacié d’aquestes constitueixen elements determinants
de la por o ansietat dels professionals davant la mort (Sevilla & Ferré,
2012).
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Els discursos dels diferents informants expliciten els coneixements,
habilitats i actituds que tenen i utilitzen per gestionar les emocions que
la situacié de dol els provoca.

La infermera considera que la familia esta ben cuidada a urgencies
i és el professional qui també esta exposat a viure situacions de perdua
a vegades tragiques, de dificil gestié emocional. Dins d’aquest ordre
d’idees, conscient que morir és un procés que succeeix en qualsevol eta-
pa de la vida, necessita eines que facilitin I'abordatge psicoemocional a
la persona en dol:

... és una cosa que no té solucié. Com es diu, tot té solucié en aquesta
vida, «menos» la mort... pero jo crec que no hi cap actuacié que puguis
tu fer, que li arreglis el dolor a la familia, per que es que és la mort i ja
esta, 1 han de passar pel dol, han de fer el dol...un periode. I'jo crec que,
i des del servei d"urgencies jo estic contentissim. Jo com a professional,
jo estaria encantadissim, com a... com a pacient, saps?, si fos un famili-
ar meu, per que es que és aix0. Es que que has de fer? Ningt és «stiper
héroe», i... 1no es pot fer res per solucionar aquesta cosa. I jo crec que la
gent va de cor, la gent ... empatitza molt amb la familia i ja esta. L'tnic
que seria és aix0, saber... actuar, o «bueno», no tindre la por de... o
sigui, com entro, com li dic, com no se que... pero lo que es fa, es fa bé i
es que no es pot fer res més. Es pel tema de... com a professional, saps?,
que te donin seguretat a... «pos» a afrontar aquest problema, de dir, la
mort, de dir: —he de parlar amb la familia, per animar-la i tal, no?. La
gent, veus que, «osti», que al igual... no es sap moure bé en aquesta
situaci6, pero clar, no es pot fer res més, és lo que hi ha! (INF7)

En un servei d’urgencies, la gestié de la mort és una tasca com-
plexa, no tan sols per al malalt i la familia, siné també per als professi-
onals, que sostenen situacions d'urgencies mediques de fi de vida que
els ocasionen un gran desgast energetic. Per aquest motiu és important
optimitzar els recursos personals i protegir el seu estat emocional a fi de
pal liar el burnout.

A més, la mort d'un pacient per circumstancies traumatiques re-
presenta una anomalia en el cicle de la vida i provoca en els professi-
onals sentiments i emocions que generen pensaments sobre les situa-
cions extremadament doloroses viscudes a la feina que s’emporten a
casa. Sentiments que poden variar en cas d'una mort esperada, ja que
aquesta pot ser un alleugeriment del patiment que la malaltia cronica,
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terminal, produia (Sabatke et alii, 2012). Si, a més, es tracta d’'una mort
pediatrica, el professional ha de reprendre la feina després de I'episodi
emocionalment dificil, necessita «recollir i passar al segiient cas», i fer
front a les emocions personals i cliniques de I'equip com la ira, la triste-
sa, la impoténcia o la culpa, que sovint presenten després de cuidar un
nen que mor en el servei d"urgencies (O'Malley ef alii, 2014).

Aquest desgast és més o menys gran segons el tipus de mort, tal
com expressen en classificar-les en morts facils o dificils:

Des de la perspectiva del professional, es considera una mort facil:

... jo crec que son aquelles morts que... que ja s’esperaven, no?, que tu
has pogut anar treballant en «lo» malalt... «<Después» , pues quan és la
mort d'una persona que I'has tingut pues, dos dies, no?, i veus que, les
coses s’han anat fent bé, que era una mort esperada no?, que, no sé, que
s’ha sedat correctament, que has pogut acompanyar a la familia, pues,
jo a vegades ho comparo una mica com a la planta d’hematologia, que
jo estava a Tortosa estava, no?, que te sents... si que... tens pena no?
per que s’ha mort aquella persona, pero com a infermer te sents... po-
driem dir realitzat, per que has pogut acompanyar a aquella persona i
a aquella familia, a portar la situacio, i a ajudar-los, en la mesura que tu
has pogut... (INF2)

Los crénicos...por que la familia lo tiene asumido desde hace tiempo...
Y si son inesperadas de adultos, son mas faciles, también, porque en-
tiendes, que aunque haya... pero es un adulto. (INF3)

... son les que... és una persona gran, o... 0 una persona que ja... que
ja portava... que ja estava en final de vida, que ja no es podia fer res,
que I'tinic que faltava... «bueno» que es mort tranquil 1la amb sedaci6,
acompanyat, amb la familia pues «bueno», conformada, o... «despe-
dint-se» i... que tu pots, tens temps per estar una mica amb ells, acom-
panya’ls i ja esta. Aquesta és la millor! (INF4)

... son les morts ja esperades, no?, d'un pacient que... d'una persona
que esta ja... que té una malaltia greu i... la familia ja s’ha fet més o
menys el pronostic, no?, que algun dia havia de passar ... perqué clar,
la familia, «aunque» senti molta pena, i molta tristesa, dons com ja
s’ho «espere», potser ja no esta en I'estat aquell... de xoc o d’angoixa...
o, que és més dificil potser de, de contenir... o de poder tractar amb
ells, no?... i potser és la més facil perque és la que... sé manejar millor.
(INF5)
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...les que ja se veuen vindre fa temps i la familia té mig dol fet. Clar,
«éstes» son les més senzilles. Incas que hi ha vegades que sén «hasta»
desitjades, no?, que dius: —tinc ganes que s’acabi tot perque... aixoja...
tot el mon té el dol ja mig fet, no? I clar, «éstes» sén molt més comodes
de portar. (INF10)

... y evidentemente... gente que esté sufriendo, yo no le deseo la muer-
te a nadie, pero yo creo que es un descanso para él y para la familia...
ademas yo pienso, si fuera mi familiar, yo lo que quisiera seria esto.
Para mi esto no es una muerte dificil, porque... es un descansar. (INF13)

Un... «abuelet», o una persona que tingui una mala «calitat» de vida.
(INF14)

El significat d'una mort dificil des de la perspectiva de les infer-
meres €s:

Les morts mes dificils?, les morts joves, les pitjors!... per que no hi ha
paraules, de consol no n’hi ha ni una... les pediatriques!, me’'n ve al cap
una que va ser impossible que la familia ho pogués entendre, es que...
era impossible! Pediatriques i joves...sobretot! (INF1)

Jo crec que son les de les persones joves, totalment inesperades, que... a
vegades... t'arriba la familia, et pregunten que ha passat, i... tu els has
de dir no? que esta mort, «pos»... els accidents de transit, traumatis-
mes, eh, i també en, en xiquets. (INF2)

...les morts inesperades... accidents de transit o infarts, o... parades
cardiaques. (INF5)

... pero jo suposo que la que és pitjor és la de un nen... la de un bebe,
un nen, jo no m’he trobat en el cas, pero jo crec que aquesta és... (INF7)

Me fa molta pena quan jo que sé, pues es algti no sé... families que dius:
—no tenim mare i ara me s’ha mort lo pare i... i tal, 0- Fa dos dies que
he perdut al fill, i ara perdo al...home. I totes estes coses també eh?, me
resulten doloroses. (INF14)

En els discursos es detecta sovint la vulnerabilitat del professional,
sobretot en situacions tragiques com sén les morts inesperades, en les
quals les infermeres reconeixen que els costa més donar suport emocio-
nal perqué consideren que no tenen suficients aptituds i coneixements
per fer-ho. Aixi ho manifesten en explicar que en aquestes situacions
es relacionen poc amb els familiars, a causa, entre d’altres, de no saber
gestionar les seves emocions:
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... Clar, si la mort es esperada, i a més a més, preparada... que tu, 'aco-
modes i... el poses bé, i ...en confort, i a la familia els deixes passar... i
en respecte i tranquil litat... i sense d’aixo...la mort no es tan traumati-
ca, i...per «naltros», clar és un paper, més agrait [...] en altres situacions
que jo a lo millor no sapiga que dir, o que ja te dic, son situacions dificils
que la gent diuen coses i que a vegades... tu tampoc tens paraules! ...el
paper, que tenim nosaltres després, es un paper... es que es un paper
dur, no... estant alla «aguantant el tipo mentre aquella persona es de-
sespera, i plora... jo crec que has de deixar a la persona que s’expressi
com vulgui..., tu estas alli i tal, i sens coses que...no, no hauries de
sentir...la persona també diu coses que tampoc hauria de dir... es una
situaci6 eixis una mica fotuda!... (INF1)

... per exemple quan és una mort traumatica, o una mort que, que ha
estat... es que clar... a urgencies, d’entrada veus molts tipus de morts,
no?... pues quan veus, jo record, no sé, recordo una mort d'un noi de
trenta-vuit anys no?, que, pues... la veritat es que sents tristesa, no?,
icom a, com a desil 1usi6 de... te sents com un buit, Te quedes en un
malt gust de boca, de dir ... «osti»... i que a vegades hi »han» situacions
que et superen a tu! ... davant d'una situaci6 aixi... lo primer que has
de fer és posar-te una barrera, no?, i dir... «pos bueno», intentes estar,
pero... ja et dic, és bastant dur una, una mort inesperada. (INF2)

... No sé qué mas decirle [...]. Bastante... me pondré a llorar con ella!, o
con él!... Como siga alli, creo que me pondré a llorar, o sea que... digo
lo justo, no sé qué mas decir y... que mas... les digo que pueden pasar
y yo me marcho a hacer mi trabajo. Me da rabia... me da rabia no poder
decir nada mads, que pueda ayudarles [...]. Es un poco de rabia de, de
no poder... apoyar mas, pero claro, a veces también piensas si, si a mi
me pasa algo asi... jTampoco tengo ganas de escuchar a nadie! Claro es
que no... no sé... (INF3)

. emocionalment, jo crec que nosaltres deixem una part, amb totes
aquestes coses no...?, llavors vull dir, si jo no he vist la familia i no la
conec, no m’ implico. (INF4)

... en situacions per exemple d’accident de transit en una persona jove,
no?, que ve molta familia, tots venen molts angoixats, tots plorant,
jo aquestes situacions, a mi... he de reconeixer que em superen una
mica... no emocionalment a mi, siné em supera el fet de que no sé molt
be el que fer en aquesta familia. (INF5)
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Autors com Dell’ Acqua et alii (2011) exposen que el contacte amb
el patiment de la familia en dol genera una ansietat al professional que
es tradueix en una varietat d’actituds, relacionades amb la consciéncia
de l'extrem dolor que suposa la pérdua. Aixo, encara que les infermeres
sén conscients que és necessari cuidar-la, els genera una dificultat per
fer-ho, que s’incrementa quan es tracta de situacions de mort tragica, en
les quals es potencia un allunyament entre el professional i la familia
com a mesura d’autoproteccié (Sabatke et alii, 2012).

També consideren la percepcié de manca de coneixements en dol
una limitacié que els dificulta I'acompanyament:

... poder interactuar con ellos, me cuesta mucho, porque no tengo...
soy inculta en cuanto... a poder ayudar a los pacientes en este... en este
sentimiento, en el acompafiamiento de la muerte, porque realmente no
tengo docencia, tengo lo justo universitario que te explican cuando al-
guien se muere, sus fases de duelo, cémo lo pasa la familia... pero no
tengo una docencia en cémo tener que actuar... y realmente te parece
ridiculo todo lo que se te pasa por la cabeza que le puedas decir a esa
persona; entonces lo que acabas diciendo es: - cualquier cosa que ne-
cesite, estamos aqui para ayudarles... Me falta formacién, realmente.
Considero que no voy a aportarles nada... nuevo... Y..., igual no les
doy el calor que ellos necesitan, o no sé hacerlo. No me veo capaz![...],
no sé. (INF3)

...em costa una mica, no sé molt be que fer, ni molt be que dir...O si-
gui, jo suport emocional no, no, no el ser fer... No sé si és un problema
d’aptituds, o de formacié, o o, 0 que a mi em costa més... fer certes
coses. (INF5)

Virizuela, Aires i Duque (2007) opinen que és important que el pro-
fessional aprengui a separar les seves emocions de les de les persones
en dol per poder-les ajudar a expressar els seus sentiments, entendre la
realitat de la situaci6é que viuen i acceptar-la.

En aquest sentit, Dell’ Acqua et alii (2013) citen Shimizu (2007), que
manifesta que els professionals d’infermeria utilitzen estrategies i me-
canismes de defensa, individuals i/o col lectius, tals com la negaci6,
la creacié de noves rutines i 1'allunyament, per poder enfrontar-se al
patiment quotidia de cuidar el pacient durant el procés de morir. En
els discursos d’aquest estudi, es percep la necessitat de crear espais per
discutir el pla de tractament i intercanviar experiéncies sobre la mort en
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que tots els problemes puguin ser compartits i acceptats. La sensacié
d’impotencia davant de situacions que impliquen la mort pot mobilitzar
els professionals de la salut per buscar diferents maneres de cuidar, per-
metre el reconeixement i generar sentiments de satisfaccio.

Aixi mateix, com es recull en la literatura, es recomana que els pro-
fessionals involucrats en morts infantils produides als serveis d'urgen-
cies estiguin capacitats per oferir suport psicosocial i espiritual, perd
hi ha poca literatura sobre com ha de ser aquesta formacié especifica
(Plantz, 2008). Alguns dels recursos que poden servir perque els pro-
fessionals adquireixin coneixements i habilitats en el maneig d’aquestes
situacions es descriuen en estudis previs, com el de Wolf et alii (2015),
en que es relata que algunes infermeres d"urgencies desitgen practicar
competencies d’intel ligencia emocional per implementar-les en la seva
feina. També poden ser beneficiosos per als professionals de la salut els
tallers que permeten la identificaci6 d’estrategies per promoure la prac-
tica clinica efectiva (Brysiewicz, 2008).

La por que a vegades té el professional pot entorpir el procés de
dol de la familia. En aquest cas, la por de la informant ve donada per la
possibilitat de no saber manejar les seves emocions i pel temor de causar
dolor:

Esto de ir a un familiar y decirle, que... que se estd muriendo, porque
tal... mira (em senyala els ulls plorosos), ja, es que no... lo gestiono muy
mal (amb veu emocionada). Pero lo gestiono mal porque no sé como de-
cirlo de forma... a mi no me gusta decirle a la gente cosas, que sé que
le van a doler... en todos los sentidos jeh? Y respecto a las familias, yo
lo llevo mal por eso. Soy la tipica que: —va, venga va, tranquila, y tal,
¢no?, pero no, no puedo decirle, eh [...] que si que... creo que no lo he
hecho nunca, porque me pongo a llorar con ellos [...]. (INF6)

Con una inesperada..., me da miedo. Yo también... no sé a veces como
abordarlo, ;no?, o sea... por ejemplo me cuesta més mirar a los ojos al
familiar ;jno?, no... porque no quiero, que vea mi dolor, porque pienso
que bueno, solo falta lo mal que estas tt, porque se te han matado...
un hijo, por decir, para que ahora venga la enfermera y, al mirarte para
tocarte y decirte: ;Qué necesita?, se ponga a llorar. (INF13)

A vegades soc capac de, a vegades tinc ganes de plorar i per a no, per
a evitar aixd, marxo (somriu).Per que si no... ploraria alli mateix, saps,
també?, per que soc «plorona» i llavors... evito i marxo. (INF14)
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Aquest dolor es transmet de persona a persona, indistintament del
rol que té, tan sols per I'experiéncia tragica que viu:

...Yafecta, no sentimentalment pero... t'afecta de veure el gran dolor
... el que és una perdua per la familia d"un noi jove per un accident de
trafic o «algo» aixi... i jo crec que son les més dures. Les mes dures de,
de sap, no de saber actuar per que al cap i a la fi fas lo mateix en un cas
que en un altre, pero clar és veure lo que és i empatitzar en la familia i
ficar-te en la pell i dius: —«Osti», uf... aquesta si que t'afecta sentimen-
talment com a persona que ets, o sigui, jo la tinica que he tractat va ser
una... tothom en cares llargues, fatidic, o sigui... per que clar vulguis o
no tothom tenim sentiments, som persones i... tot dir que no son fami-
lia, hostial, s’empatitza i, que és una personeta molt petita i que dius:-
es que és injust! (INF7)

... un nen petit o una persona jove adolescent, pues no... t'afecta més
per que ... ets persona! i vulguis o no t'afecta encara que no... que
intentis pues no... que no t'afecti tant per que... per poder estar, per
poder treballar diguem-li millor ;no?, per poder, fer millor les coses, i
tindre el cap on I'has de tindre, pero vulguis que no, no... costa, aixo
costa! (INF9)

A veces, que te vas i dices: —pf, pues vaya! Con la edad que tenia!, o
con esto, que, que... i bueno, tendrias que desconectar cuando sales de
aqui pero inconscientemente no desconectas y le das vueltas y dices: es
que esto le podia haber «pasao» a... yo que sé, a mi padre, o ja no sé
quién! (INF11)

Las muertes traumaticas son mas dificil de llevar, ya por el impacto
emocional que hay en la familia, como el impacto emocional, que so-
bretodo jno?, el equipo, que trabaja... Entras tu también como en una
especie de etapa de duelo, como profesionales. Si, bueno, empiezas con
una ira, con una tal... hasta te afecta la situacion hasta decir:- ahora me
puedo enfrentar a la familia jno? (INF12)

Quan me resulta dolorés, per «algo», per que... he «empatitzat» massa,
o per que, jo que sé, he vist alguna familia... alli... a vegades jo neces-
sito, tindre el meu espai... portant en tota 'educacio, tot el que «pu-
gue», perod si que necessito una mica de apartar-me. Per que si no, es
un patiment... saps?, i me’l carrego. Soc d’aquelles persones que meu
carrego, i» después» arribo a casa i ploro. I estic plorant «hasta» que se
me passa. (INF14)
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Es pot considerar que l'atencié a la familia en dol a urgencies se
segueix passant per alt en la formaci6 dels professionals i en la practica
clinica (Wisten & Zingmark, 2007). Sén molts els estudis que compartei-
xen |'opinié de 'escas coneixement que tenen els professionals sobre situaci-
ons de dol i que reconeixen la importancia i la necessitat que es facin cur-
sos formatius per disminuir el patiment dels professionals (Castanedo
et alii, 2010; Freitas et alii, 2016; Sabatke et alii, 2012; Zalenski et alii, 2006)
i millorar I'atencié a les families (Allen, 2009). Fins i tot, el professional
sanitari delega aquestes funcions als psicolegs amb la creenca que ells
estan més formats (Fernadndez et alii, 2013).

Enl'essencial, parlar de la mort en tots els seus aspectes i promoure
la interdisciplinarietat permeten el desenvolupament de mecanismes de
superviveéncia més eficagos i menys dolorosos (Dell’ Acqua et alii, 2011).

Per tot el que hem explicat anteriorment, es coincideix amb la idea
que la preparacié avangada és vital per apropar el professional a les
cures al pacient i a la familia en dol, i les infermeres d"urgencies han de
veure aquest fet com una oportunitat de promoure les millors directrius
practiques i desenvolupar les competéncies basiques en la mort d’una
persona a urgencies (Foresman, 2007).

Punts rellevants: acompanyament emocional en el procés de dol

* Acompanyar significa, segons els informants, oferir suport
emocional, facilitar I'expressi6 de sentiments, escoltar, prendre
decisions, respondre als interrogants que es plantegen... En
definitiva, ser-hi.

* Lesinfermeres anhelen aconseguir un millor acompanyament,
una millor atenci6 i cura als pacients agonics i a les families en
dol, pero reconeixen que aixo té un cost emocional.

* La familia requereix que hi hagi una persona que I'acompanyi
i que respongui als interrogants que en aquell moment té.

* Les families exposen la importancia que té per a elles que se’ls
faciliti I'acomiadament.

* Les vivencies reals explicades descriuen la solitud experimen-
tada per part de la persona en dol respecte a I'acompanyament
professional que van rebre.

257



M. Carmen Berbis Morell6

* La familia identifica les actituds i aptituds que ha de tenir la
persona que acompanya la familia en dol, tals com tenir els co-
neixements i habilitats necessaris per poder gestionar els reque-
riments que aquesta necessita, planificar un seguiment i una
atenci6 continuada d’aquesta en els dies posteriors a I'alta hos-
pitalaria i tenir expertesa en el maneig d’aquestes situacions.

* En situacions de mort previsible, les infermeres creuen que
I"acompanyament 1'ha de realitzar I'equip que 'atén a urgen-
cies (metge, infermera i auxiliar).

* En les morts tragiques, en les quals 'acompanyament a la fa-
milia s"ha d’adaptar a les circumstancies de la mort, les infer-
meres opinen que I'acompanyament 'ha de fer un especialista
(psiquiatra).

* Enels discursos es detecta sovint la vulnerabilitat del professi-
onal. Les infermeres reconeixen que els costa més donar suport
emocional perqué consideren que no tenen suficients aptituds i
coneixements per fer-ho.

* El professional a vegades té por de no saber gestionar les seves
emocions i de causar dolor a la familia o a ell mateix, i mani-
festa que necessita eines que li facilitin 'abordatge psicoemo-
cional de la familia en dol.

6.3 Comprenent les cures d’infermeria d'URG a la familia en
dol des de «la teoria de los cuidados» de Kristen M. Swanson

En aquest apartat, es realitza un analisi de les cures que ofereixen les
infermeres d’un Hospital d’aguts de Tarragona, a les families que viuen
un procés de mort a urgencies, des de la «Teoria de los cuidados de
Swanson».

Durant el desenvolupament d’aquest capitol, descriurem els cinc
processos basics seqiiencials que proposa la teoria: mantenir les creences,
coneixer, estar amb, fer per i possibilitar, en els quals es posen de rellevancia
les cures de la infermera, caracteritzades per la seva actitud filosofica, la
comprensio, els missatges verbals i no verbals, les accions terapéutiques
i les conseqiiéncies del seu cuidatge.
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Benestar

Mantenir Congixer Estaramb  Ferper Possibilitar del
les creences
client
Comprensio
informada de
Actituds filosofiques F'estat clinic Missatge Accions Resultat
cap ales persones (en general) i transmés terapéutiques previst
(en general)ial de la situacio al client
client (en particular) ielclient (en
concret)

Mantenir les creences/ mantenir la confianga

Basat en aquest model la infermeria busca, mitjancant cures integrals,
ajudar a les persones que cuida, a mantenir o recuperar la sequretat en les seves
experiéncies de salut o malaltia. Aixi doncs, es tracta de la capacitat de la
persona de sortir endavant, a través d"un fet o transicid, donant la cara a
un futur ple; fa referéncia a les conseqiiencies de les cures reflexives i no
reflexives, tant per a la familia com per als professionals.

Després de la mort del pacient, la familia ha de seguir vivint, ha
d’anar vencent els entrebancs que la pérdua li ocasiona, i aixo sera
menys dificil, si té la creenca de que I'atenci6 i les cures que els hi han
proporcionat els professionals, durant tot el procés assistencial a urgen-
cies, han sigut les adequades. Es important que la infermera no es quedi
amb «coses pendents». Es rellevant que tingui la possibilitat de reflexi-
onar; que pugui reafirmar el que ha fet i comentar-ho amb altres perso-
nes, ja que ho tindra en compte a I'hora de cuidar:

A mi ja «te» dic, m’agrada deixar les coses ben arreglades... i ben bé
perque ells... el altim record que tinguin sigui aquest i que a més a
més... que estiguin amb la sensacié de que s’han fet les coses be, vull
dir, jo he tingut morts personals, i... i es molt important, no? que tu
diguis: —es va fer tot, ha anat eixis, ha sigut el seu final, per6 s’han fet
les coses com s’havien de fer, no? I te dona... un descans... pues jo crec
que la gent ha de sentir «lo» mateix, no?... que no tinguin la sensacié de
que ... s’ha mort perqueé no han anat les coses be. (INF1)

En el context de la investigacio, mantenir les creences implica res-
pectar la persona tal com és, amb les seves ideologies i pensaments. Les

259



M. Carmen Berbis Morell6

persones que van a urgencies i que experimenten una situacié de mort,
tenen necessitats de cures a nivell fisioldgic, emocional, espiritual i soci-
al, les quals s6n especifiques per a cada individu, ja que cada una d’elles
viu aquestes situacions d’una manera diferent, en funcié del tipus de
mort, de les caracteristiques de la persona, dels antecedents previs, de la
relacié amb la victima, de I'edat del difunt, del suport social que tingui
la familia, etcetera.

En una situaci6é de mort a urgencies, a vegades la infermera utilitza
les creences religioses de la familia, com a recurs per donar-li suport
emocional. Es aixi com ho relata la informant, la qual ha de dirigir-se al
mossen de I'hospital, perque 'ajudi amb I'acompanyament a la famdlia,
sempre que aquesta hagi donat el seu consentiment:

Jo sempre... utilitzo molt el comodi del... capella. Per que ho amenitza
molt la situaci6, esta alli, i també... —ah, saps?... jo sempre 1'aviso,
Bueno sempre que la familia «estigue» d’acord, pero llavors «mentres»
ell esta, jo també estic alli a vegades, i llavors es com a... amenitza més
la situaci6 i ell, sap parlar tant be! Que... sempre que puc, lo truco. Si
esta disponible, i llavors també, ajudo a calmar la intranquil litat de,
de la familia. Es queden com a més tranquils... tot i que a vegades no
«siguen» religiosos, com lo nostre capella es més... pues ells, aixo els
reconforta també. (INF14)

En qualsevol cas, la familia percep positivament o negativament
el suport que els hi pot donar el mossén, en funcié de la seva doctrina
religiosa i de les seves creences:

...Solamente estuve acompafiada por el sacerdote. Qua a ver, si yo no
soy catdlica, a mi me viene un sacerdote y le digo: —Muchas gracias ca-
ballero pero... ;no?... A ver, y menos si te dan un... un rosario! Porque
eres de otra religion y le dices: —Oye, que no. (FAM2)

Para mi no... pero yo creo que si, la gente que es creyente, lo mejor que
puede hacer el mosén es pasar por alli. (FAM3)

Per tant, cal oferir la possibilitat de que cada persona realitzi els
rituals oportuns, com a estratégies per encarar la situacio i alleugerar
l'intens dolor que pateixen per la pérdua. Cal garantir unes cures congru-
ents amb el context i cultura especifica de cada familia.

El professional també ha de creure en les seves possibilitats per tal
d’ajudar a la familia i oferir-li les cures que permetin aconseguir un bon
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estat de salut, a través d’un clima de confianca entre les dues parts. A
vegades, la percepcié que té el professional de «fer poc» per la familia,
es converteix per a ella, en un «gran significat», ja que valora aquests
petits gestos, i percep satisfactoriament I'atencié rebuda. La infermera
ha de donar valor a les petites coses que fa, ja que sén molt importants,
i fins i tot prioritaris als aspectes més tecnics:

Jo crec que en estes situacions vaig ajudar, per qué elles van recorre a
mi en I'esperanca de que jo pogués fer «algo», i la veritat que «bueno»,
esta situaci6 va ser dura pero jo crec que vaig ajudar... no fa molt me
la vaig trobar pel carrer i me va donar les gracies i... i aixo son coses
que et marquen no?... jo crec que en «estos» petits detalls també ajudes
no?, de... procurar-los confort, parlar-los i aixo..... fa dos anys em van
trucar una familia, que tenien un malalt terminal a casa, i que «bueno»
tenien una mica... no sabien com controlar la situaci6; estava hospitalit-
zat a casa, anaven los del CAP pero que, se sentien una mica que... com
que tenien a la persona abandonada, i... vaig estar alli durant «lo» dia
que, que es va morir, vaig estar «pos» fent-li mesures de confort, vaig
estar en la familia, i és lo que et dia no?, son coses que, dius: — «lo» final
ja el saps quin ha de ser, perd que et sents que tu has pogut fer alguna
cosa... encara que no hagi segut molt significant perd que has estat, has
estat alli. (INF2)

Els professionals que treballen en un servei d’urgencies en que
la principal finalitat és salvar vides, la mort els hi ocasiona un desgast
emocional important, sobretot si es tracta de morts de dificil maneig. El
fet d’haver establert un vincle amb la familia, fa que a vegades les infer-
meres s’emportin a casa seva una motxilla plena de sentiments de gran
intensitat emocional:

Quan me resulta dolorés, per «algo», per que... he «empatitzat» massa,
o per que, jo que sé, he vist alguna familia... alli... a vegades jo necessi-
to, tindre el meu espai... portant en tota I’educacio, tot el que «pugue»,
pero si que necessito una mica de apartar-me. Per que si no, es un pati-
ment... saps?, i me’l carrego. Soc d’aquelles persones que meu carrego,
i» después» arribo a casa i ploro. —I per queé plores? —Pues no ho sé. I
estic plorant «hasta» que se me passa. (INF14)

Yo creo que, si te relacionas con la familia, es como que creas un vincu-
lo y como que estds mas...mas cercana a ellos, y que igual les puedes
ofrecer mas cosas... que si no te relacionas, lo que pasa es que eso tiene
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una... doble filo que es que igual, te vas cargando tu mucho, y llega un
momento que igual explotas ta. De todas estas sensaciones, porque cla-
ro, de un dia no pasa nada, de otro tampoco pero, claro en un servicio
que es tan... saber desconectar es muy bueno, porque si no acabas muy
«quemao». (INF11)

La gesti6 d’aquestes situacions requereix d’un enfortiment emoci-
onal, a través de intervencions formatives i de suport interdisciplinari
que ajudin a poder afrontar-les.

La infermera ha de tenir confianca i creure que el seu suport és beneficids
i necessari per a les families d"un pacient que ha mort a urgencies. En al-
guns discursos es fa palés que la infermera creu que no pot ajudar a les
families, manifestant que aquestes no necessiten de la seva atencié en
els moments posteriors a la mort del pacient.

Durant les entrevistes a les infermeres, van sorgir preguntes com:
Estas disposada a dedicar més temps a la familia que esta a urgencies
vivint una situacié de pérdua abans de la mort? I despres de la mort,
estas disposada a dedicar més temps a la familia?.

Algunes professionals van manifestar que, degut al moment dur
i dolorés pel que esta passant la familia, aquesta no esta receptiva per
rebre satisfactdoriament les atencions que elles poden oferir-li. Les infer-
meres pensen que la familia no se sentira reconfortada amb el suport
que elles poden donar-li. Els relats segtients sén una mostra que ho con-
firma:

Porque considero que no voy a aportarles nada... nuevo... o sea no...
igual es fuerte lo que digo pero (sonrie)... es que considero que no les
voy a aportar nada nuevo [...]. Y..., igual no les doy el calor que ellos
necesitan, o no sé hacerlo. {No me veo capaz! [...], no sé. (INF3)

Jo crec que... no és que no vulguin, pero estan, clar, en un xoc o en una
situaci6, que no volen tampoc un excés de suport... hi ha casos i casos,
casos que al igual pues si que necessiten un recolzament brutal de in-
fermeria, de que estiguis alla damunt, pero jo en lo que m’he trobat per
norma general... volen la intimitat, volen estar en el box, fer el dol entre
els familiars. (INF7)

Contrariament, les families reclamen la necessitat de rebre suport
emocional en aquests moments. Elles necessiten que hagi una persona
al seu costat que les reconforti, que les «acompanyi»:
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... un poquito de... pues de:- sefiora, aqui estoy con usted. Nada... dos
minutos o tres. Y que si sales y quieres hablar con alguien, preguntar...
encontrar... ;Qué quieres?, o ;Qué...? es que... no sé... {Un abrazo!.
Mira qué tonteria, jeh? [...], es [...]. (FAM2)

Una persona que... tanto te pueda ayudar en el... en el cogerte de la
mano, y llevarte a despedirte de tu ser querido, como se ocupe de...
tramitarte los papeles... No tenia yo que gestionar!. jSolo me hubiese
faltado que, tuviera que gestionar eso! [...]. Y no todo el mundo tiene
alguien al lado que se lo pueda hacer [...]. Entonces yo creo que esto
también es importante, que te muevan... que conozca, y mueva los pa-
peles. (FAM4)

El fet que la infermera, en determinades ocasions, com a mesura
d’autoproteccié, no s'impliqui en el dolor de l'altra persona i eviti el
contacte amb la familia pel patiment emocional que la situacié li pot
ocasionar, no 'exclou d’endur-se a casa els intensos sentiments que
aquestes situacions li provoquen. Per tant, cal que la infermera s’enfron-
ti a les seves propies emocions i cregui que pot cuidar eficagment. I per
poder cuidar, ha de creure en la seva capacitat per «fer-ho», ha de creure
en la necessitat «d’haver de fer-ho» i ha de conéixer a la familia, ja que
cada persona, viu I'experiéncia de la mort, d'una manera tinica.

Coneixer

La infermera ha d’esforcar-se per poder entendre el significat d’'un succés a
la vida de I'altre, evitant conjectures, i se centra en la persona que cuida,
valorant meticulosament i buscant un procés de compromis amb ella.
Dins d’aquest ordre d’idees, la infermera expressa la seva necessi-
tat de «saber», de «coneixer» I'estat del pacient, per poder atendre’l a ell
iala seva familia, segons la situaci6 especifica que estan vivint. El corat-
ge i els valors personals de la infermera li fan prendre decisions, recol-
zant-se amb l'evidencia i en el coneixement de la situacié de la persona:

... a mi m’interessa molt, quan una persona s’esta morint, jo pregun-
to: on té el limit? A veure, aquesta persona... —avui aquest es morira,
— «Bueno vale», o —a lo millor no se’n sortira, —«bueno»... (cop a la
taula en la ma) on tenim el limit!. Vull dir, vull saber (inspira profunda-
ment) si realment comenga a morir-se, qué hem de fer nosaltres?, vull
dir... esta ja per que es mori realment?, vull dir, no s’ha de fer res?, no-

263



M. Carmen Berbis Morell6

més que acompanyar-lo en la mort? Per mi canvia tot aixo!... A veure,
vull dir, que jo de cara al malalt, m"agrada més... a veure si em diuen:
—escolta’m, a veure, I'analitica esta pitjor, hi ha un fracas multiorganic,
s’esta morint...; dons jo agafo i dic: —que fem?, no hi ha res a fer?...
mesures de confort, s’ha de fer alguna cosa?, necessita morfina?, neces-
sita una palometa?, no necessita res?, qué necessita?... Si esta morint-se
amb una «abuela» sola, jo la vull en mi! vull estar jo... fent-li compa-
nyia. (INF1)

Cuidar requereix especificament conéixer o tractar d’entendre el
significat, en aquest cas, de viure una situacié de mort, en la vida de
l'altre, de la familia; es refereix a la capacitat que té el professional per
cuidar.

Tanmateix, si la infermera no coneix la cultura de les persones, no
pot entendre el perque aquestes actuen d'una manera determinada. A
titol il lustrat indicarem que el ritual del bany (Al-Ghusul), per la pobla-
ci6 musulmana, serveix per eliminar els pecats del cos i perque el difunt
es reuneixi amb Ala, en estat de «puresa». La majoria dels professionals
de la salut no coneixem les costums i rituals funeraris d’altres cultures,
i per tant, ens resulta estrany normalitzar conductes diferents a les ha-
bituals, a les nostres, no entenent, com li passa a la infermera en aquest
cas, el perque uns pares porten el seu fill mort a urgencies, envoltat de
roba mullada:

Y veo que entran dos moros «super altos», con un «rebullito» aqui en
la mano... Sabes esto, yo hice asi como haciendo, a ver dénde esta la
camara oculta ;no?... jPero qué es esto!. Total me acerco y... estaba
amarilla esa nifia, jllevaba mas de una hora muerta seguro! La paso al
box de criticos, empapada, con seis o siete capas de ropa mojadas, pero
mojadas como de lavadora... Luego dijeron que la habian «despertao»,
habian intentado despertarla con agua pero le habian echado como un
cubo de agua encima![...] Es que la gente de que... se te gira el éste o
qué... {Yo llego histérica, corriendo, pegando gritos!. ; Todos los padres
son asi?. ;Cuando un nifio se muere, la gente reacciona asi?, ; A qué no?
(A que me tocan a mi los raros? (INF6)

Coneixer consisteix en implicar-se en tots els sentits amb la familia,
permetent saber, aproximar-se, relacionar-se, interactuar, en definitiva, sa-
ber el que significa per la persona cuidada el moment o la situacié que
esta vivint (Hidalgo & Sanchez, 2016).
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La infermera ha de coneixer les necessitats que té la familia, i en funcié
d’aquestes, gestionar les seves cures, d’acord amb les seves creences,
cultura i expectatives. El coneixer implica identificar com viu especifica-
ment la mort una determinada persona i quines sén les seves necessitats
fisiques, emocionals i socials. Aixo li permet fer un abordatge integral
a la persona i ajudar-la a elaborar un dol normal, detectar aquelles per-
sones que viuen un dol complicat i prevenir a llarg termini un dol pa-
tologic.

Els relats exposats a continuacié sén una mostra de la importancia
d’aquest fet. En aquest, la familia identifica el requeriment del professi-
onal per coneixer la seva situaci6 social, si aquest vol garantir unes cures
competents. Aquesta mare va experimentar la mort del seu fill de quatre
anys de manera sobtada, i va marxar amb un informe d’alta sense que
cap professional sabés que tenia una altra criatura de vuit mesos espe-
rant a un col legi a que algt anés a recollir-la. La familia va marxar sense
que cap professional es plantegés si el seu estat psicoemocional li per-
metia agafar el cotxe i conduir després de comunicar-li la noticia de que
el seu fill, al que havia acompanyat al col legi aquell mati, ja no vivia:

iNo puedes dejar a una familia en este estado!, en: —Ten, coge un coche
y vete a tu casa. [...]. Porque jno sabes el, el entorno de esa familia! [...].
Ya te digo, yo tenia la suerte que tenia mucha gente a mi alrededor. Yo
tenfa a mi familia, jtenia apoyos!. Y yo no tenia que coger un coche,
igual que no tenia que cogerlo mi marido. Nos llevaron a casa. Pero jes
que tenia un bebe de ocho meses! [...] jTenifa un bebe!. Que en ese mo-
mento estaba en el colegio, porque se lo habian quedado en el colegio
[...]. Pero jalguien tenia que hacerse cargo de ese bebe! (FAM4)

Un altre informant, explica també la situaci6 social que té, després
de la mort del seu pare, i que es va identificar quan els professionals (en
aquest cas del sociosanitari) van conéixer el seu entorn familiar, per-
metent realitzar posteriorment el seguiment assistencial que la situacié
requeria:

No, fora d’aixo... fora d’aixo... no crec. Ja et dic, al sociosanitari molt
bel. Va estar una infermera, va estar una psicologa, ens va preguntar
ja... com estavem a casa, com ens aclariem, jo li vaig comentar una mica
com viviem... visc en «mun» germa, com ens aclarim... ho hem pogut
superar... raonablement... be, si es que aix0 es pot superar be... aixi
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que, anant fent!... intentar també que no ens bloquegi massa aixo de...
lo de «mun» pare!. Per que a més, I'any passat ens va deixar ma mare,
per tant el cop ha estat... important! Tenint en compte... la importancia
del cop, crec que ho portem bastant be. (FAMS6)

En atenci6 al que hem exposat, cal coneixer a la persona que es
cuida, ja que tal com hem dit, cada situacié és tnica, individual, i ha
de tractar-se especificament, segons el que cada individu necessiti. Si la
infermera no s’implica i empatitza amb la situacié de la persona en dol,
dificilment podra entendre el que li passa i conseqiientment, es veura
limitada per aconseguir el seu benestar. Cal que la infermera conegui
tot l'entorn de la familia per poder gestionar les cures immediates que
aquesta necessita en el procés de mort a urgencies, aixi com planificar
les que pot requerir des del moment de I'alta i posteriorment en atencié
extrahospitalaria.

El fet que la infermera conegui els pensaments i sentiments de la
familia en dol, permet establir un vincle que va més enlla dels tecnicis-
mes. Aquesta relaci6 professional-familia li permet cuidar des d’una
visi6 holistica i integral, amb la conseqtient satisfacci6 de totes les per-
sones involucrades:

. recuerdo que hubo una sefiora ya mayor, noventa y pico de afios
creo que tenia... estaba ya mal en casa. La familia... pues bueno por
un poco de descanso pues la llev6 a la residencia ;no?... y yo recuerdo
que los hijos eran... tan mayores como mi abuela!... y recuerdo que la
abuela estaba... bueno, tenfa una sedacion paliativa. Y claro, bueno la
familia te va preguntando muchas cosas, ;no?: —Bueno, ;Esto cudndo
va a hacer efecto? ;Cuanto tiempo va a tardar?... y bueno, el hecho de
acercarte a la mujer y... hacerle los cambios posturales... Entonces la
hija como era una persona mayor, que tampoco tenia hijos... empieza a
contar su vida, y me decia: —No, creas que mi madre ha sido tan buena
como la gente la pinta!, lo que pasa es que yo me he hecho cargo de
ella hasta hace seis afios que me la he tenido que llevar a la residencia
porque no puedo mas [...]. Y entonces, ya empez6 a contarme alli un
montén de cosas y... yo recuerdo que eran las ocho de la tarde y la
abuela se murio... Se abraz6 a mi la sefiora, como una «descosia». Y me
dijo: —Mira, te agradezco enormemente porque no le he contado nunca
ni a mis hermanos, lo que mi madre ha hecho conmigo. j{La mujer se
emocionaba, pobre! Y llegamos, le hicimos todo tan, tranquilamente,
todo tan agradecida... al final sali6 fuera, compré una caja de bombo-
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nes para agradecernos lo que habiamos hecho por su madre, ... Y fue
algo como que te llevas a tu casa diciendo, una satisfaccién, que nadie
te agradece mas que... el que una persona se muera, en paz y... y que
la familia también esté en paz. Yo creo que es algo stper bonito. (INF12)

L’anterior relat ens confirma que coneixer implica «estar amb», es-
tablir un vincle entre el professional i la familia basat en 'empatia, la confi-
ancga, que permeti 'expressié de sentiments i afavoreixi el benestar de la
persona cuidada, i el del propi professional.

Estar amb

Significa estar emocionalment present amb I'altre, transmetre disponibili-
tat i compartir sentiments, respectant la voluntat de la persona que es
cuida. Sén les preocupacions i compromisos individuals, els que porten
a les accions de cuidar. Assegurar a la persona que la infermera «esta
alla», amb capacitat per escoltar-la, entendre els seus sentiments i estar dis-
ponible per oferir-li el que realment necessita.

En el relat segtient, la infermera explica com «acompanya» a una
familia que viu una situacié de pérdua. Les paraules expressades expli-
citen el concepte «estar amb»:

Intento estar, muy cerca, todo lo cerca que pueda, yo les digo: —Cual-
quier cosa que necesiten por favor llameme que... sin darme cuenta
toco mucho, yo tengo... no sé si es bueno o malo, pero soy una persona
de estar... pero les informo, no me gusta quedarme alli porque a lo me-
jor quiere llorar sola, coger a su madre... 0 a su primo o a su... familiar!
Pero a nivel emocional, si que me gusta, si les puedo un poco... no sé,
hacer un poco de confort, un poco de... paliar ese dolor, ;no? No sé,
porque yo pienso que yo en esos momentos, Me gustaria, ;no? (INF13)

Aquest acte, és una necessitat que la familia reclama. Ella vol sen-
tir-se acompanyada durant la seva estada a urgéncies. Necessitats no ex-
pressades en el seu moment, degut a I’estat emocional en qué es troben,
pero verbalitzades en el pas del temps, quan el dolor per la perdua no
impedeix parlar i recordar 1'experiéncia viscuda:

Pues eso, que te sientas sobretodo, atendido. Que no te dejen alli apar-
cado en una habitacion, y ya estd. Yo no digo que vengan cada cinco
minutos, pero que cuando... estén, estén. (FAMb5)
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Yo pienso que... a ver, no te hacen nada, porque... la vida no te la de-
vuelven de la persona que se te va... pero bueno, hablas con alguien,
acostumbran a ser gente... muy carifiosa... que es lo que se necesita en
aquel momento. (FAM3)

Coincidint amb els autors, es tracta de tenir una actitud i aptitud
oberta per cuidar, enfortir el vincle infermera-pacient, i ser integral i
multidimensional (Hidalgo & Sanchez, 2016).

Mentrestant la infermera esta present, s’estableix una relacié entre
ella i la familia, en queé es comparteixen els significats de I'experiencia que
viu aquesta, els sentiments d’ambdues i I'empatia que ajuda a entendre
millor aquestes situacions tant dificils. Per aixo, la infermera no és tant
sols una professional que esta present, siné que és la persona que ajuda
amb les seves actituds i la manera de cuidar, per tal que la familia se
senti cuidada:

... la persona que ve i que esta... més en una fase agonica, no?, que du-
ren unes hores per exemple, dons si que tens més tracte amb la familia,
perque entres... entres molt, no?, has de fer moltes coses, has de posar
moltes medicacions, has de fer molts, moltes cures de... de canvis, de...
no?, de manteniment de la pell, del... tema de les secrecions, de, de
totes aquestes coses, no?, i... i tens molt contacte amb la familia. (INF5)

... intentes feu millor per que veus que és una cosa molt important. Que
la majoria dels casos son coses que, que un no pensava aquell dia que
li passa i... i que necessiten molt el nostre «apoyo» i... i per lo «menos»
brindar-los aixo, una mica de, de suport. (INF10)

El vincle creat permet que la familia se senti acompanyada en el seu
procés de dol, donant-li seguretat per aclarir dubtes i demanar el que ne-
cessita en aquell moment. Fs una relacié basada en comunicacié verbal,
silencis i capacitat d’escoltar, en la qual els sentiments naveguen entre els
protagonistes en busca d"un espai on expressar, desar, compartir.

Quan es produeix una mort al servei d'urgencies, la familia re-
quereix un acompanyament per part del professional d'infermeria i de
I'equip multidisciplinari que 1'ajudi en el seu procés de dol. En les si-
tuacions viscudes i relatades per les informants de I'estudi, la familia
percep que I'han atés bé quan la infermera ha «estat alla», cuidant al
pacient en situaci6 de final de vida, donant-li confort, preocupant-se per
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facilitar-li una mort digna, sense patiment, responent als interrogants
formulats per la familia, oferint-li el suport emocional que necessitava:

Incluso... no podia respirar... le trafan almohadas para colocarla... en
fin, bien. Para que estuviera ella... la dejaban a ver de qué mejor mane-
ra estaba, Ya te digo que yo de alli sali contenta, en el sentido de que...
estaban pendientes de nosotros todo el rato... a cada momento me iban
diciendo que le tenian que hacer pruebas... Para mi, yo sali, contenta
[...]. FAM3)

En canvi, quan no existeix aquest vincle, quan no hi ha relaci6 entre
la familia i el professional, com passa en situacions de mort inesperada,
quan la infermera no «esta amb la familia», aquesta no compleix amb els
requisits identificats en la disciplina d’infermeria, basats en la busca del
benestar a la persona que cuida. En aquest cas, la familia és una persona
exclosa de la practica assistencial del professional:

En urgencias solo me relacioné con el médico. Bueno, vino una en-
fermera a ponerle algo, me dijo lo que le iba a hacer, otros vinieron a
cambiarle el pafial y después vinieron los que... la tenian que llevar al
socio-sanitario. Y nada, la enfermera dijo: — Ahora le voy a hacer no sé
qué... pues vale, de acuerdo, y una vez estuvo lista, marcho, nada mas,
no habl6 nada, y los que se tenian que llevar a mi madre, pues nada,
iban «por feina», y ya estd. (FAM7)

«Estar amb» significa ajudar a la familia a qué expressi els seus
sentiments, respectar els silencis, comprendre les situacions per les que
esta passant. La familia necessita una regulacié emocional i cognitiva com a
intervencio en l'elaboracio del dol, tal com una infermera ho relata:

Hem de veure més enlla, i hem d’acompanyar a la familia en la situacié.
Que vol dir aix0?, pues... intentar escoltar-los, oferir-los-hi I'escolta...
pues los ofereixes una til 1a, o qualsevol... no?, intentes estar una mica
en ells, explicar-los la situacié, moltes vegades tenen dubtes, pues...
intentar explicar una miqueta, i estar en ells i resoldre’ls aquella situ-
acié... «después» moltes vegades «los» temes administratius... pues,
és estar jo crec que... no, no és fer gran cosa, per que clar, I'entorn as-
sistencial i la pressi6é «mos» pot, pero es... estar en ells, i sobretot, no?,
moltes vegades, ho veus no? que, a vegades... son com un obstacle, i
encara diras que com «mos fan nosa», encara com a que... los renyem
0... o els... jo crec que hem d’entendre la situacio, i... posar-nos una
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mica al seu lloc i intentar, pues acompanyar-los una mica... aixo és lo
que jo entenc, eh? (INF2)

Paraules que identifiquen I'expertesa de la infermera, pels anys
d’experiéncia, per la reflexi6é que realitza sobre el treball fet i per 1'expe-
riéncia personal o capacitat empatica que té al ser capag de posar-se en
el lloc de la familia.

També en aquesta situaci6, la familia requereix un abordatge inte-
gral, basat en cures fisiques, emocionals i socials, que 1'ajudin a acomiadar-se
del difunt, que I'acompanyin en aquestes situacions extremes en les que la
infermera ha d’involucrar-se i respondre a les seves demandes des de
les expectatives, les necessitats i els recursos disponibles. Entre les pa-
raules expressades per aquestes mares, s'identifiquen les seves deman-
des, que impliquen una humanitzacié de les cures d'infermeria:

... Oseael, el, una... un saber qué ha pasado. Yo cuando, cuando se lo
habian llevado, a mi no me habian dicho, si se habia roto un brazo, si...
a ver, jno eres tonta i ves!, pero, realmente, a mi no me habian dicho,
absolutamente nada [...] yo después de la noticia, el... tienes que, quie-
res ir a despedirte... y en ese momento no piensas... yo, no hubiese so-
licitado: - Quiero ver al nifio. Porque es que... jes que ni pensaba! Una
persona que... tanto te pueda ayudar enel... en el cogerte de la mano, y
llevarte a despedirte de, tu ser querido, como se ocupe de... tramitarte
los papeles para que, vaya al Tanatorio. (FAM4)

...Y nos dijo: —Los familiares de Héctor? Nos hicieron entrar en un
cuartito. Nos sentamos, y yo era como si estuviera viendo una pelicula
de estas de urgencias...jsabes?... porque fue como diciendo: —Hemos
hecho todo lo posible pero, no hemos podido hacer nada mas. [...] {Y
ya esta! Héctor ha fallecido [...]. Dicen mis hijos que yo me desmayé
y [...] me dijeron, la sefiora mds mayor que era enfermera, me dio un
«Valium» y otro a mi padre, y se fueron para dentro. ;Y ya esta! [...]. Y
yo me quedé alli sentada [...]. (FAM2)

La infermera, ha d’entendre la situacié que esta passant una per-
sona en situacié de pérdua, i ha d’utilitzar tots els recursos que tingui
disponibles, ha de tenir temps, ha de proporcionar suport i la compassié
humana que la situacié requereix, i ha de dedicar-se a cuidar aquesta per-
sona perqué pugui elaborar el seu dol d'una manera saludable.
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Fer per

Es tracta en «fer per l'altre» el que ella faria per si mateixa, si aix0 fos
possible. Aquestes cures conforten i protegeixen les necessitats de 1'al-
tre. La infermera les executa habilment i de manera competent amb la
finalitat de buscar benestar al pacient i a la familia, respectant la seva
dignitat.

En els relats s’identifica quan la infermera, a través d"una comuni-
cacio terapeutica, consola i anima a la familia, els hi dona suport, oferint
cures que els hi ocasionin un benestar integral, adequat a les seves ne-
cessitats:

Si has estat tractant amb la familia, si ja hi has mantingut una relacio,
pues a «vere», per mi és important, pues acompanyar-los , intentar fer
el maxim acompanyament que la meva ... la pressi6 assistencial et per-
meti. Si pots, pues «bueno» estas amb ells... intentes que estiguin el
més confortables que puguis, intentes que ells estiguin d’acord en el
que s’esta fent o com esta acabant la cosa i que estiguin no? amb el paci-
ent; aixo és «lo» que intento. I si pots és, és molt agrait... és una sensaci6
de... de que estas fent el que s’ha de fer no? (INF4)

Es tracta de comprendre la situacié viscuda per la familia, identificar
les seves necessitats, motivar-la i oferir-li el suport necessari perqueé pugui
seguir endavant. La infermera cuida al pacient moribund d’una manera
sensible, tenint en compte sempre que no pateixi, facilitant-li les mesu-
res de confort necessaries que li permetin morir dignament:

Home perqueé no, no es el mateix que es mori en el box de critics... eh,
entre que... 'han intentat salvar la vida, fer aixo, fer allo no, que hi ha
aqueta... la familia que no saben el que i «naltros» els hi fem mil co-
ses... o que diguin: -no hi ha res a fer, miri, s’esta morint, si voste vol, el
posarem a un lloc, més tranquil, vostes podran passar... a I'altim que
hem tingut va ser aixi, el vam agafar, se li van treure totes les coses que
portava, era una persona de casi...cent anys (somriu),... va anar a una
habitaci6 sola, van estar tota la familia, van estar molt agraits per cert,
eh?... ila persona va morir com a més tranquil la no?, no entremig de
desconeguts i fent-li coses. (INF1)

Va haver-hi un moment, que ja va empitjorar molt... jo si que el que
vaig fer es que la familia pogués entrar...que la norma és que hi hagi un
acompanyant per box, perd «bueno», jo en aquestes situacions els faig

271



M. Carmen Berbis Morell6

passar a tots, perd m’és igual el que em puguin dir... vaig deixar entrar
a tota la familia, no? i i va haver un moment que... es que «ademés» me
va quedar perque el senyor, hi va haver un moment que quan li vaig fi-
car... una injeccié de clorur morfic, el senyor ja sabia de queé anava tot...
no?... i va haver un moment que estava tota la familia, no?, i els vaig
fer, i els vaig fer passar a tots perqué vaig pensar... que estiguin tots
perque quan jo li fiqui aixo, ja no li podran dir res més. Pero «ademés»
I’'home me mirava i ho sabia, eh?, es va «despedir» de tota la familia,
abans de que jo I fiqués aixo, no?... (INF5)

Davant d'una mort tragica, inesperada, arregla el box i al difunt
perqué els materials utilitzats durant el procés de reanimacié i restes
de fluids organics, no vulnerin la sensibilitat de la familia. Aquestes pa-
raules expressades per la infermera mostren la sensibilitat que té quan
cuida, per tal d’evitar un dolor innecessari a la persona en dol.

Quan se m’ha mort un malalt o lo que sigui, jo no he dit mai a I’auxiliar
que l'arregli, ella I'arregla pero jo també, perque si jo he estat amb el
pacient... jo el vull deixar com a mi m’agrada (em mira als ulls i som-
riu), no com li agrada a un altre. I... i vull dir... vull que quedi «stiper
net», que no hagin... que no hagin signes com de... de violéncia entre
cometes cap al malalt no, que li hagin fet moltes coses o «lo que sigui,
vull que es vegi, pues una cosa com a tranquil 1a i serena perque ser
que es un moment molt dur, i m’agrada feu, a mi [...] es que... inclds
I'he arribat a escombrar jo (somriu), no vull coses per terra, i... i canvio
els llengols, i no vull ni que es vegi ni una gota de sang!. No vull que es
vegi, les coses que s’han fet per ressuscitat a aquesta persona, no?... que
poden ser agressives i a lo millor la gent s’espantaria i no ho entendri-
en... no vull que es vegi res, vull que la persona estigui... beiqueel ...
per fer-ho «menos» traumatic a la familia no? (INF1)

La infermera ha d’ajudar a que la familia en dol pugui prendre de-
cisions, ja que possiblement I'embotiment emocional que presenta, so-
bretot en morts tragiques, impossibilita que ho pugui fer per si sola;
ha de proporcionar-li I'entorn intim i privat que necessita, facilitar-li que
comparteixi la pena amb els seus, que s’acomiadi de la persona que ha
mort, que expressi, que senti, que plori, que calli:

Tiene que haber, una persona, a tu lado, que pueda pensar en, en el
mas, en... en los dias posteriores en lo que conlleva todo, en cosas que,
si no haces en este momento, ya no podrés hacer, y que te guie. Que te
guie. (FAM4)
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Pero, alguien mas... jmas humano! (plora), que te coja, y te...diga...:
—iTere!, o {Madre!, o jChical, o jSefioral, que lo siento muchisimo. Pue-
des venir a ver a tu hijo, si quieres. jAlgo asi hubiera necesitado yo!
Ahora lo he visto! En aquel momento no, ;eh? (FAM2)

També les condicions de la infermera, de la familia, de I'organitzacié

i de I'estructura del servei d"urgencies, augmenten o redueixen la proba-

bilitat de cuidar. En els discursos es fa evident com les limitacions del

personal, la percepcié de la incomprensié d’altres professionals i les ne-

cessitats d’altres pacients, disminueixen la capacitat d’oferir una atencié
optima:

... la pressi6 assistencial que hi ha dons... dons no t'ho permet fer tal,

tal com voldries, dons si que... si que ho faig i...i estic content, pero,

pero clar, m’agradaria fer-ho més, m’agradaria tenir més temps, si. Pero

moltes vegades et parlen, et comencen a parlar, i tu estas més pensant

en que he de treure aquella analitica que fa «rato» que me I’han dema-

nat, i estas pensant en com tallar-los, per... poder marxar sense que se
sentin ofesos. (INF5)

«Alo mejor si que es mas facil darles un poco de calor, pero estas pen-
sando que tienes tres hojas dobladas (hojas de tratamiento pendientes
de administrar), o que tienes que hacer no sé qué, y que te estan pidien-
do tal, y que te estan pidiendo... por lo tanto, no te vas a preocupar
de otra cosa. Porque como yo diga que he estado acompanando a la
familia que se acaba de morir, el del box «X», al médico y esta todo por
hacer... me van a mirar fatal. (INF3)

La infermera, si és capag d’empatitzar amb la situacio, si es veu ella
capag de cuidar a la familia en dol i entendre que aquesta forma part
de la seva competencia assistencial, sera capa¢ d’utilitzar els recursos
disponibles per atendre les necessitats que té en una situacié de mort
esperada o inesperada a urgencies.

Tant sols cal que el professional adopti el rol de persona per com-
prendre i saber que és el que realment ha de fer per la familia. Aquest
cuidar sensible, huma i holistic, possibilitara a la familia recuperar la
seva salut i a la infermera, adquirir seguretat i confianca en ella mateixa
per afrontar i gestionar aquestes situacions de pérdua.
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Possibilitar

Facilitar I'inici del pas de l'altre per les transicions de la vida i els es-
deveniments desconeguts i insensibles, informant, explicant i donant
validesa a sentiments, generant alternatives, pensant les coses poc a poc
i donant retroalimentacio.

La familia marxa d"urgéncies després de la pérdua i requereix un
seguiment per part d’un equip multidisciplinari, perqueé els informin,
formin, recolzin i ajudin segons el tipus de mort i de dol que presentin,
amb la finalitat d’assegurar el benestar de la persona a llarg termini.

En el fragments segiients, es mostra la importancia de realitzar
aquest seguiment extrahospitalari Les entrevistades demanen una con-
tinuitat assistencial i remarquen la necessitat de realitzar estudis gene-
tics que permetin esbrinar el motiu de la perdua i poder prevenir futu-
res morts:

Pero al final, lo que tienes es, una familia, destrozada, que has enviado
para casa, sin un seguimiento, con unas pastillas, que... son peligrosas,
que yo igual que, decidi, a los... cinco dias o seis, que no me tomaba
mas pastillas, jigual decido tomarmelas todas de golpe! Sin ir mas alla
(eh?, pero... bueno, yo no, no dormia, no comia, pero... claro, es que
no estas haciendo un seguimiento de eso [...]. Yo creo que ahi tendria
que empezar un seguimiento [...]. Tanto de, de la familia, en el plan...
en el plano psicolégico, como el motivo de la muerte en el plano ya...
de diagnéstico clinico, o sea tanto... jY no hay ni una cosa ni la otral
(FAM4)

Porque si a mi me hubiese llamado la doctora aquella, y nos dice:
—mira, ha muerto de esto, es raro que un chico que no fuma, que tenga
esto... miraroslo. Porque bueno, el hermano de mi marido, empez6 a
decir:- Pero es que es muy raro, es muy raro esto, muy raro. Y empezo
a meternos baza, y nos obligé a hacernos un estudio genético. Y efec-
tivamente, ha salido. Mi marido tiene el gen... y yo tengo otro, que si
se mezclan, pues es una bomba de relojeria. Entonces, el otro hijo mio
y mi hija Mireia, no lo tienen, sélo tienen el mio. Pero, Mireia tiene
una proteina alterada, que con el gen mio... pues si Héctor no se hu-
biera muerto, a ella le hubiera pasado que hubiera tenido un montén
de abortos, porque no hubiera podido quedarse embarazada porque
los crios hubieran hecho trombos, a raiz de esto, entonces ahora ya la
ginecéloga lo sabe, el dia que quede embarazada pues es un embara-
zo de alto riesgo, y heparina, y... dias antes del parto parar, para que
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la sangre vuelva a coagular, para que no tenga una hemorragia, pero
bueno, ya lo sabemos esto... y el mio mayor que se casaba, al cabo de
nueve meses, pues lo mismo... heparina, porque se iban a Vietnam de
viaje, y claro, mas de tres horas de avién, tiene que pincharse porque
podia tener el peligro, de otra trombosis. O sea que, por la muerte de
uno, hemos desencadenado en esto... (FAM?2)

El professional ha de possibilitar que la familia inicii I'afrontament de la
perdua d’una manera saludable, prenent consciéncia de la realitat viscuda,
oferint-li recursos que permetin aclarir dubtes i esbrinar interrogants
que en el moment agut no van ser respostos, recolzament professional i
no professional que 1'ajudin a elaborar el seu dol, que generi alternatives
que li permetin viure en benestar sense la persona estimada; en definiti-
va, que sigui capag d’iniciar un canvi que li permeti créixer personalment
i accepti la nova situacio, «re-definint-se» a ell mateix i al nou context en que
no hi sera mai més la persona que ha perdut.

Per fer possible aixo, els professionals han de tenir els recursos per-
sonals i institucionals suficients per tal d’acompanyar eficagment a la fa-
milia dolent, en qualsevol situaci6, en qualsevol tipus de mort, utilitzant
estrategies que li permetin un millor afrontament emocional.

En diferents discursos, les infermeres fan evident algunes de les
limitacions en qué es troben a I'hora de cuidar a aquestes families:

Jo ja no hi estic ni a nivell, personal (riu)... perd es que hi ha gent que
ni a nivell professional tampoc estem preparats!, Saps? Per molt que
personalment hi fiquin de la seua part, es que no saben com tractar-ho.
[...] Ni aixo ni als terminals, eh?. Ni als malalts que estiguin en PADES
tampoc sabem... cap on tirar. [...]. (INF15)

Un nen petit o una persona jove adolescent, pues no... t'afecta més per
que ets persona! i vulguis o no t'afecta encara que no... que intentis
pues no... que no t'afecti tant per que... per poder estar, per poder
treballar diguem-li millor ;no?, per poder, fer millor les coses, i tindre
el cap on I'has de tindre, perd vulguis que no, no... costa, aixo costal
(INF9)

Que si la gent que estem treballant estem formats i tenim temps, ho po-
dem fer. Pero també s’ha de formar a la gent. Si tenen eines per afronta-
ho, no?[...]. (INF4)
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També les professionals creuen necessari I'existéncia de protocols
d’atenci6 a la familia, que possibilitin un abordatge integral de qualitat.
Una guia de primers auxilis intrahospitalaris que permeti evitar situaci-
ons com les que s’exposen en el segiient relat:

...quan aquesta familia esta alli fora a les cadires, no saben res, només
saben que el seu familiar esta alli dins, que tothom esta corrents... aixd
els hi crea segurament un... neguit, un... no saben que passa i aixo,
pues «bueno» a la familia, en aquest cas se’ls hi deixa de banda, estan,
estan espantats! ;no?... No sé que sentiran!, per qué no ho sé pero si
que... ho deuen esta passant malament de veure... pues aix0, «uno«
entra, surt, corre, 'aparell de rajos, el no se qué, «venga» anem a quiro-
fan, el puges... si que surt el metge, a parlar, i els hi fa pujar a dalt... ija
esta... i estos moments si que per ells deu ser traumatic! i... ho deuen
passar malament, llavors si que potser... o posar-los en un altre lloc que
no vegin... tot lo que esta passant, per que no... ells no... per ells ;no?,
per que no ho passin tant malament, per que si tu no... «Bueno» si saps,
tant si saps com no saps, tu veure aquell xou que es «monta» és... és
perjudicial per tota la, la familia... aixi que potser hauria de ... qui no
ho sé, pero si algt... «d’estar alli, o preguntar-li o dir-li o... jo que sé,
dir-li «algo»! O sigui que si, potser si s’hauria de fer algun protocol o
alguna cosa. (INF9)

Conseqtientment, és necessari abordar de manera integral I"experi-
éncia d'una pérdua, a través de grups interdisciplinaris dins de I’ambit
assistencial hospitalari i comunitari, que permeti formular estrategies,
establir grups de suport per a la familia i també per als professionals,
perquée puguin afrontar millor aquestes situacions i oferir unes cures
especifiques per a cadascuna d’elles.

Per altra banda, les institucions i politiques sanitaries han d'im-
plicar-se i incorporar coneixements, orientacions i guies, que facilitin la
gestié d’aquestes situacions als professionals de la salut, perque puguin
oferir cures a la familia en dol contemplant la diversitat cultural, religio-
sa i siguin capacos de flexibilitzar les normatives existents. Es important
que tant la biotecnologia, com les cures psicoemocionals al pacient pal-
liatiu i a la familia, tinguin el mateix pes en la seva praxis diaria.

Es realment satisfactori, com a professional, imaginar-te que has
ajudat a una persona, i que aquesta pugui expressar amb paraules, I'ela-
boraci¢ saludable del seu dol:
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Y bueno voy superando, cosas poco a poco y... y bueno, y... y creo que
he «avanzao» muchisimo... porque yo hablo de mi hijo Héctor con todo
el mundo y... y lo nombro y... ahora el dia dos de agosto fue su cum-
pleafios... y ya llevamos dos afios que nos juntamos a comer y brinda-
mos por él... que yo hasta hace dos afios no podia... (FAM2)

11 1usi6é que es pot fer possible, si es manté la creenca de poder fer-
ho i aixi aconseguir la salut de la familia, que en aquest estudi es concep
com la normalitzacié en I'elaboracié del dol. El benestar de la familia ha
de ser la conseqtiiencia d’haver minorat el dolor intern que la pérdua li
suposa, establir nous significats i restaurar la integritat de la persona.

El grafic segiient mostra els cinc processos de cuidar de Swanson,
relacionats amb les cures que ofereix la infermera d’urgéncies a la fami-
lia en dol, com a fita per aconseguir el benestar al pacient, a la familia i
a la infermera.

Grafic 9. El cuidatge de la infermera a la familia en dol des de la
Teoria de Swanson.
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Resulta clar opinar que la practica cientifica de la infermeria reque-
reix 'adopci6é d’una teoria que doni significat a la realitat de I’ambit en
que les infermeres realitzen les seves cures, que permeti a través del seu
coneixement, la millora de la seva capacitat professional i disciplinar
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(Rodriguez & Valenzuela, 2012). Des d’aquesta perspectiva, Swanson és
alguna de les teoriques que fonamenten el que fan les infermeres quan
cuiden, per tant resulta facil la seva aplicacié a la practica professional
de la infermeria, aprofitant les troballes resultants d’investigacions pre-
vies, fomentant investigacions futures que permetin descriure i identi-
ficar cures en les diferents situacions assistencials i formant a les futu-
res infermeres perque les cures vagin dirigides a qualsevol persona en
el seu context particular de malaltia, podent reconeixer la importancia
d’atendre-la holisticament en la seva vida quotidiana.

Coincidint amb els autors, I'aplicacié d’aquesta teoria permet mi-
llorar les cures de la practica clinica, aixi com les competencies basiques
d’infermeria, enriquint I’aspecte humanistic de la professid, cada vega-
da més reglamentada amb procediments estandards i amb requisits tec-
nologics (Chen & Chou, 2010).

Amb els mateixos recursos, entorn i condicions, podem veure en
el cuidatge l"aplicacié del model o no. Per tant és important que la in-
fermera tingui integrat un model que orienti 'acci6 i li doni sentit a
'atenci6 a la familia. Aixo sera molt ttil per a la familia i també per a la
gesti6 emocional i el benestar de la propia infermera.
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VII. Conclusions

L’estudi realitzat ha permes assolir els objectius inicialment plantejats,
respondre a les preguntes inicials de recerca i presentar les conclusions
segtients:

En aquesta investigacié s’ha comprovat que la incorporacié de la
familia, com a component indispensable de I'atencié i I'acompanyament,
resulta ser de fonamental importancia per al pacient. Tanmateix, benefi-
cia al professional, qui valora positivament la informacié que li propor-
ciona per coneixer les necessitats d’una manera més holistica, executar
les intervencions d’infermeria requerides i planificar la continuitat de
cures en el moment de I'alta hospitalaria. El creixement personal de la
infermera durant la seva praxis i I'expertesa que adquireix al llarg dels
anys de professid, son dos elements fonamentals que intervenen en la
decisi6 d'incorporar la familia dins de la seva competéencia assistencial.

La qualitat d’informacié subministrada a la familia durant el pro-
cés assistencial, repercuteix en la seva satisfaccio pel que fa a I'atencié
rebuda a urgencies. Si ens centrem especificament en el tema de I'estudi,
és el metge qui notifica a la familia la mort del pacient. Com els profes-
sionals estan ocupats en la reanimacié del pacient, a vegades qui ho co-
munica és un metge en poca expertesa. Per aixo, i pel fet que aquesta in-
formaci6 es déna en un moment emocional molt dificil per a la familia,
aquesta presenta dubtes i percepcions negatives respecte a la qualitat
assistencial rebuda, fet que influeix negativament en el seu benestar psi-
coemocional. Tanmateix, cada fet traumatic viscut i rememorat en 1'al-
tim moment, podra interferir de manera positiva o negativa en el dol.

279



M. Carmen Berbis Morell6

La majoria de les informants professionals van expressar que la
demanda i la pressi6 assistencial que existeix en els serveis d"urgencies,
els dificulta realitzar allo que creuen que seria un bon acompanyament.
Coincideixen que en situacions de final de vida és primordial proporci-
onar un entorn fisic i huma basat en actituds i habilitats que permetin
afrontar les demandes de confort i els requeriments psicosocials que
presenten les families que viuen una situacié de pérdua. La manca de
coneixements i estrateégies també sén altres limitacions que els dificul-
ta realitzar un bon acompanyament, degut a un inefica¢c maneig de les
emocions relacionades amb el patiment huma, la qual cosa influeix ne-
gativament en la qualitat de I'atencié.

Al llarg de I'estudi s’ha detectat que en una situacié de mort espe-
rada, en la qual previament s’ha establert un vincle entre el pacient, la
familia i la infermera, aquesta és capag de prendre les seves propies deci-
sions i flexibilitzar les normes restrictives existents en el servei d'urgen-
cies. Es dedica a cuidar al pacient en situacié terminal i a la seva famdlia,
utilitzant els recursos disponibles per facilitar-li una millor adaptacié a
la situacié que estan vivint, tot i les dificultats de I'entorn assistencial.

En situacions de final de vida, apareixen dilemes étics entre els di-
ferents rols professionals, en que les infermeres expressen el malestar
moral que els ocasiona la manera de com es cuida i tracta, a vegades, al
pacient moribund i a la seva familia, havent-hi en alguns cops discor-
danca en el que ha de ser una mort digna.

Davant una mort inesperada, i especificament tragica, les inferme-
res no se senten «responsables» d’oferir les cures emocionals i socials
que la familia necessita, quedant aquesta la majoria de vegades total-
ment exclosa del compromis moral del professional i de la seva volun-
tat de cuidar-la. De manera general, previ a la mort del pacient, la in-
fermera no ha establert cap tipus de contacte ni relacié amb la famdlia,
ja que es dedica a reanimar, a intentar salvar la vida de la persona en
estat critic. Aquesta manca de vincle, juntament amb el desconeixement
professional respecte a la manera d’abordar aquestes situacions i la in-
existéncia d’un protocol sobre que fer i queé no fer, fan que el suport i
I'acompanyament que ofereixen a la familia posteriorment a la mort del
pacient, sigui minim o inexistent. La manca d’un treball en equip fa que
la familia sovint senti que ha estat «xabandonada», perqué no ha rebut el
suport i I'atenci6 assistencial integral, que la situacié requeria.
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Durant I'estudi es fa palés que el recolzament a la familia que viu
una situaci6é de mort a urgencies ha de ser una intervencié imprescindi-
ble, tenint en compte que moltes vegades la mort en aquests serveis és
inesperada i deguda a situacions traumatiques. Les families que viuen
aquests tipus de situacions expressen en els seus relats les necessitats
que van tenir durant el procés de pérdua, com ara rebre una informacié
adequada, real, sensible i humana; sentir-se acompanyada per alguna
persona durant la seva estada a urgencies que l'ajudi a prendre decisi-
ons, acomiadar-se de la persona, orientar-la sobre els tramits burocratics
a realitzar, resoldre els dubtes que van sorgint... Necessitats que perce-
ben com a no cobertes pels professionals que les van atendre.

Contrariament, les families que van viure una situaci6 de mort
esperada, perceben de manera més positiva 'atencié rebuda per les
infermeres, valorant el cuidatge humanitzat que ofereixen al pacient,
repercutint positivament en el seu benestar emocional, fet que fa sen-
tir-se més reconfortades, possiblement també per tenir conscientment
acceptada la perdua de la persona malalta. Tot i aixi, podem detectar
discrepancies entre els professionals i les families respecte a que perce-
ben com «una bona atencié».

La familia ha de rebre una atencié terapeutica basada en una rela-
ci6 d’empatia i respecte. El professional de la salut té la responsabilitat
de cuidar-la, valorant les necessitats fisiques, psico-emocionals, socials
i culturals que en aquells moments presenta. El professional ha d’aju-
dar-la en I'elaboraci6 del seu dol i ha de valorar un seguiment extrahos-
pitalari que garanteixi una continuitat de cures integrals a la persona en
dol. També ha de dur a terme intervencions amb la finalitat d’aconse-
guir una recuperacio saludable.

En els discursos, es considera un requisit indispensable la impli-
caci6 institucional. Aquesta ha de garantir politiques d’actuacié que
incorporin orientacié sobre l"atenci6 a persones en dol, que permeti I'ac-
cessibilitat d’aquestes persones a altres ambits assistencials, valorant la
integraci6 de I'estudi geneétic en la planificaci6 i continuitat de cures a
la familia en cas que sigui necessari i, en general, que s'impliqui en el
compromis d’oferir una atencié especialitzada a les families en dol.

Les infermeres creuen necessari 1'existencia al servei d'urgencies
d’un protocol d’atencié a familiars durant el procés associat a una per-
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dua, amb una implicacié multidisciplinaria que intervingui de mane-
ra personalitzada i individualitzada, segons el tipus de circumstancia,
mort o requeriments detectats, i que permeti desenvolupar els recursos
necessaris per afrontar aquestes situacions i respondre eficagment a to-
tes les seves demandes.

Per finalitzar, la Teoria de Swanson ofereix una explicaci6 del que
significa per a les infermeres la manera de cuidar a la familia en situacié
de perdua, amb I'objectiu de promoure el seu benestar.

282



VIII. Futures linies de recerca
i implicacions per a la practica

8.1 Futures linies de recerca

En aquest apartat, es presenten les futures linies d'investigacio, que per-
meten proposar possibles solucions als problemes detectats i possibili-
tar el creixement professional a partir de la identificacié de problemes
de salut actuals, susceptibles d” intervencions per promoure i millorar
la salut de les persones.

Com a primera linia d’investigaci6, es planteja la realitzacié d’es-
tudis amb mostres de caracteristiques similars a la plantejada en altres
centres de salut o entorns comparables.

Una altra linia d’investigaci6 seria realitzar un seguiment longi-
tudinal sobre I'atencié a urgencies relacionat amb el procés de dol, que
ens permetria veure que passa amb la familia al cap del temps en relacié
a l'atenci6 rebuda, i poder identificar les repercussions que aquesta ha
tingut en la seva vida personal, familiar i social.

Una tercera linia d’investigacié podria ser realitzar un estudi qua-
litatiu, multicéntric, en centres d’atencié primaria vinculats a I"hospi-
tal de referencia de 'estudi, treballant des d'un enfoc multidisciplinari,
amb 'objectiu de promoure i potenciar I'elaboracié d’una intervencié
familiar integral. Aixo permetria satisfer tant a les infermeres d’urgenci-
es, com als professionals de 'atenci6 primaria.

Una quarta linia d’investigaci6 seria realitzar un estudi quantitatiu
que permeti identificar la percepcié de suport davant del dol als profes-
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sionals de la salut. L’aplicacié d’una escala validada de suport en dol en
atenci6 de salut (EADAS)® podria ser un instrument per utilitzar en la
recollida d"informacio.

Una cinquena linia d’investigacié seria dissenyar un programa
educatiu, mitjangant una assignatura amb continguts formatius de co-
municacié i atencié al dol, als professionals de la salut, que permeti fo-
mentar el desenvolupament d’habilitats i actituds, per millorar I’atencié
professional en situacions de pérdua_aplicant la Teoria de K. Swanson, i
avaluant posteriorment la seva efectivitat.

Una sisena linia d’investigacié podria ser la realitzacié d'un es-
tudi amb metodologia d’Investigacié-Accié-Participativa per el des-
envolupament d’autoajuda, participacié i empoderament. La poblacié
de l'estudi serien les infermeres, i es realitzaria quan aquestes fossin
conscients de la necessitat de millorar I'atenci¢ a les families. L’eleccié
d’aquest procés metodologic permetria la participacié activa de la po-
blacié i I'execucié de programes i projectes de desenvolupament, detec-
tar els problemes existents a I'entorn d’urgeéncies i determinar les possi-
bles vies de solucié.

Per tltim, i escollint com a referent I'estudi de Lleixa et alii (2015),
una setena linia d’investigacié podria ser la implementacié d’una pa-
gina web amb accés a la informacid, 'assessorament i el suport a les
families en dol. Els professionals d’infermeria, aprofitant les avantatges
que permeten les Tecnologies de la Informacié i la Comunicacié (TIC),
podrien donar informacié i formacié a les families i a altres professio-
nals. Aquesta recurs fomentaria la comunicaci6 interactiva i bidireccio-
nal, permetria generar, difondre i compartir coneixements entre tots els
usuaris, amb I’objectiu comt de millorar la salut de les persones.

8.2 Implicacions per a la practica

Els resultats d’aquest estudi poden ser utilitzats en diferents vessants de
la infermeria: assistencial, investigadora i docent.

Les implicacions per la practica en la recerca s’han descrit en els
apartats anteriors, per tant ens centrarem en aquest apartat en la practi-
ca assistencial i en la docent.

6 Escala validada i traduida a I'espanyol de I'equivaléncia transcultural del Grief Support
in Health Care Scale (GSHCS).
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Una forma d’explicar com ajudar a les persones que viuen una
situacié de mort a urgencies, es pot operativitzar molt bé a partir del
model de cures de K. Swanson. En aquest cas creiem titil treballar sobre
aquest model teoric de referéncia, que ens ha sorgit durant la investiga-
ci6, recollint allo que fan les infermeres quan experimenten aquest tipus
de situacions.

8.2.1 Implicacions per a la prdctica assistencial

La infermeria és una disciplina practica, i per tant els resultats obtinguts
en aquesta tesi fonamenten el requeriment de realitzar intervencions en
relaci6 a les necessitats de cures de les persones, especificament de les
families en dol, per mantenir la salut d’aquestes persones i de la socie-
tat. També els professionals de la salut han d’estar preparats per oferir
unes cures eficients i eficaces en relacié a cada situacio, i aixd reque-
reix d"una conscienciacié del professional respecte a la importancia de
cuidar a aquestes families i d’adquirir eines per poder fer-ho i afrontar
emocionalment aquestes situacions de la millor manera possible. Totes
les informants que han participat en I'estudi exposen les carencies i limi-
tacions existents que impedeixen cuidar a la familia que viu una situacié
de perdua, i coincidint amb elles des de la visi6 investigadora i professi-
onal, s’identifiquen les diferents intervencions a realitzar i que, d’alguna
manera, justifiquen i fan visible la necessitat de posar en practica els
resultats obtinguts en I'estudi.

D’acord amb el que hem exposat, I"aplicacié més visible en la prac-
tica assistencial seria la creacié d"un grup multidisciplinari d’atenci6 al
dol a I'hospital, format per metges, professionals d’infermeria, treballa-
dora social, psicoleg, psiquiatra, i servei religiés, que pogués oferir el
suport i I'acompanyament necessari a les families. L’actuacié de cada
professional dependria del cas i situacié del moment.

Seria important també la creacié d'un protocol d’atencié al pacient
en situaci6é terminal i a les families a urgencies. El contingut hauria de
contemplar aspectes essencials referents a I’entorn assistencial, la infor-
macio i la comunicaci6, I'acompanyament a la familia, els rituals funera-
ris i els tramits burocratics, entre d’altres, tenint en compte la multicul-
turalitat existent en I’actualitat. El coneixement per part del professional
de l'arribada del pacient critic hauria d’estar vinculat directament al
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coneixement que tingui sobre si aquest pacient ve acompanyat per la fa-
milia, i en cas que no sigui aixi, activar les intervencions consensuades,
de localitzaci6 i atenci6 a I’arribada d’aquesta al servei.

Els resultats també exposen la necessitat de seguiment de la familia
en I'ambit extrahospitalari, per tant des del mateix servei d'urgencies
hauria d’haver-hi una derivacié d’aquesta a centres d’atencié primaria,
per poder dur a terme el seguiment del seu dol i derivar-la, en cas ne-
cessari, a l'especialista de la salut que requereixi, contemplant també la
situaci6 social per si és necessari un abordar-ho a nivell extrahospitalari.
Un informe d’alta hospitalaria de la familia podria ser una bona eina
de comunicacié per als professionals de la salut que han de valorar la
continuitat de cures i podrien fer-ho a partir de la primera informacié
proporcionada pels professionals que han viscut i han compartit els pri-
mers moments de la perdua.

També s’identifica el requeriment de realitzar reunions o sessions
programades per tots els professionals de la salut involucrats en situa-
cions de perdua, que permetin reflexionar sobre el treball en equip re-
alitzat a urgencies, detectar aquelles intervencions que s6n millorables
i facilitar I'expressié de sentiments a les persones involucrades, com a
suport i descarrega psicoemocional.

8.2.2 Implicacions per a la practica docent

Respecte a les infermeres, els seus discursos indiquen la manca de co-
neixement referent a la gesti6é de I'atencié a la familia en situacions de
peérdua, sobretot en morts inesperades, aixi com els pocs recursos de que
disposen per afrontar aquestes situacions, fets que justifiquen també les
implicacions dels resultats d’aquesta tesi en I’ambit de la docencia.

Encara que en els darrers anys s’han incorporat a I'ensenyament
d’infermeria competéncies relacionades amb la familia, cal introduir els
resultats d’aquest treball per reforcar i explicar als futurs professionals
la importancia de la seva atenci6, de la prestacié d’un cuidatge huma-
nitzat a les families en dol; afegir coneixements tedrics més especifics so-
bre el dol i utilitzar metodologies docents que els permeti experimentar
de manera practica aquest tipus de situacions.
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A més a més, durant la seva practica assistencial, quan la infermera
esta treballant i ja domina la técnica, caldria incloure continguts forma-
tius centrats en aspectes més emocionals, tals com la comunicaci6 i la
relaci6 familiar, els dilemes etics dins de 'equip de treball i la presa de
decisions, entre d’altres.

Tanmateix, cal oferir programes de post-grau i master en els quals
les infermeres puguin ampliar aquests coneixements i complemen-
tar-los amb activitats formatives que els permetin adquirir més habili-
tats de comunicaci6, cursos de «coaching» i d’intel ligencia emocional,
perqueé puguin millorar 'atenci6 a les families i també la seva salut psi-
coemocional.

També son necessaris cursos de formacié continuada d’atenci6 al
dol al mateix hospital per a tots els professionals de la salut. L'exposi-
ci6 dels resultats de la tesi podria ser I'inici d'un projecte que comenga
amb la conscienciacié dels professionals en la necessitat de canviar la
manera de cuidar a les families que estan vivint una situacié de perdua.
Les dades escrites podrien ser reforcades per paraules expressades de
testimonis reals, amb la generositat d’explicar com ho van viure i amb la
finalitat d’ajudar les persones que passen per situacions semblants, per
tal que puguin ser ateses amb la qualitat assistencial que es mereixen.
Mitjancant la formaci6 a tots els professionals es veuria i detectarien les
necessitats que ajudarien a tot 'equip assistencial, a millorar I'atencié
d’aquestes families.
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IX. Difusi6 de la recerca

Durant l'elaboracié d’aquesta tesi, s’ha anat realitzant la difusié d’al-
guns dels resultats. A continuaci6 es descriuen la difusi6 cientifica i les
publicacions realitzades fins al moment.

ARTICLES:

Berbis, M.C., Mora, G., Ferré, C. (2016). El proceso de cuidar a la fami-
lia en urgencies. Una aproximacién desde la teoria fundamentada.
Metas enferm 19(8), 63-70.

COMUNICACIONS REALITZADES A CONGRESSOS:

Poster: «La cuidadora familiar com a font d’informacié per a les infer-
meres d'urgencies». Presentat a les VIII Jornades d’Infermeria de
les Terres de I'Ebre. Tortosa. Novembre de 2014.

Poneéncia: «El procés de cuidar a la familia a urgencies. Una aproximacié
des de la Teoria Fonamentada. Presentat al VII Seminari Internaci-
onal d’'Investigacié en Infermeria de la Universitat Rovira i Virgili.
Tarragona. Desembre de 2014.

Poster: «El proceso de cuidar a la familia en urgencies. Una aproxima-
cién desde la teoria fundamentada». Presentat al XXVII Congre-
so Nacional de la Sociedad Espafiola de Medicina de Urgencias y
Emergencias. Saragossa. Juny de 2015.

Poster: «El proceso de cuidar a la familia en urgencies. Una aproxima-
cion desde la teoria fundamentada». Presentat a la Jornada Recerca
Infermera del Col ‘Legi Oficial d’Infermeres i Infermers. Tarragona.
Desembre de 2015.
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Projecte de recerca: «Acompanyament familiar a urgeéncies. Una aproxi-
macio des de la teoria fonamentada». Presentat a la Jornada Recer-
ca Infermera del Col legi Oficial d'Infermeres i Infermers. Tarrago-
na. Desembre de 2015.

Projecte de recerca: «Acompanyament familiar a urgencies. Una apro-
ximacié des de la teoria fonamentada». Presentat al VI Premi de
Recerca M. Teresa Gatell Vallvé d”Atenci6 a les Persones. Fundaci6
Ciutat de Valls. 2016.

Poster: «Family caring processat the end of life in an emergency
department. An approach from Grounded Theory». Presentat al
Encontro de Doutorandos em Enfermagem da Universidade de
Lisboa. Lisboa. Maig de 2016.

Comunicaci6 oral: «Cuidar a la familia a urgencies. Discursos de la fa-
milia i dels professionals». IX Jornades d’infermeria de les Terres
de I’Ebre. Desembre de 2016.

Premis

Primer premi poster «La cuidadora familiar com a font d"informacié per
a les infermeres d"urgencies». VIII Jornades d'infermeria Terres de
I’Ebre. Tortosa. Novembre 2014.

Premi al millor poster «El proceso de cuidar a la familia en urgenci-
es. Una aproximacion desde la teoria fundamentada» concedit pel
Col legi Oficial d'Infermeres i Infermers de Tarragona. Desembre
2015.

Premi a la comunicaci6 oral «Cuidar a la familia a urgencies. Discursos
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Annex 1. Questionari de variables sociodemografiques

QUESTIONARI DE VARIABLES SOCIODEMOGRAFIQUES FAMILIA
ID. FAMILIA ..o N
EDAT DE LA INFORMANT: ............

SEXE:
- HOME - DONA

ESTAT CIVIL:
- CASAT/ADA: - VIDU/A:
- DIVORCIAT/ADA: - SOLTER/ A:

PARENTIU FAMILIAR AMB EL PACIENT
- CUIDADOR/ A PRINCIPAL: - PARE:

- MARE: - FILL/ A:

- GERMA/ANA: - ALTRES:

PROCEDENCIA DEL PACIENT
- DOMICILI: - HOSPITAL SOCIOSANITARI
- RESIDENCIA: - ALTRES

FREQUENCIA UTILITZACIO DEL SERVEI D'URGENCIES:

- MALI: - ENTRE 1-3 VEGADES A L ANY:

- ENTRE 4-6 VEGADES A I’ ANY: - SOVINT EN L'ULTIM ANY:
-SOVINT EN ELS ULTIMS MESOS: - SOVINT EN L'ULTIM MES:

TEMPS ESTADA A URGENCIES EN LA SITUACIO DE L’ESTUDI
- HORES: - DIES:

TEMPS POSTDEFUNCIO:
- DIES: - MESOS: - ANYS:
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QUESTIONARI DE VARIABLES SOCIODEMOGRAFIQUES
INFERMERES

ID.INFERMERA. .. .ot N
EDAT DE LA INFORMANT: ...............

SEXE:
- HOME - DONA

ESTAT CIVIL:
- CASAT/ADA: - VIDU/ A:
- DIVORCIAT/ADA: - SOLTER/ A:

SITUACIO LABORAL:
- FIXE AL SERVEI - RETEN
- INTERI AL SERVEI - EVENTUAL

TORN DE TREBALL:
- MATI - TARDA
- NIT - MATI/TARDA

ANYS TREBALLAT COM AINFERMERA ..........coooiiiintn. ANYS
ANYS ANTIGUITAT AURGENCIES ..........cooooeiiiiinnnn ANYS
NIVELL D’ESTUDIS:

- DIPLOMATURA - GRAU
- POSTGRAU - MASTER

EXPERIENCIA EN MORT:
- CAP EXPERIENCIA - POCA
- FREQUENT - MOLTA
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Annex 2. Dictamen Comite d’Etica d’'Investigacié Clinica CEIC

C.1. 407201
Hospital Universitari Joan XXIII
ICS Camp de Tarragona
Carrer del Doctor Mallafré Guasch, 4

43007 Tarragona
Teléfon 977 295 800

N
W

INFORME DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLIiNICA

Doiia Maria De la Coba Navarrete, Secretaria del Comité Etico de Investigacién Clinica del
Hospital Universitari de Tarragona Joan XXIII

CERTIFICA

Que este Comité ha evaluado la propuesta del promotor Sra. Carmen Berbis Morell6,
Direccion de Enfermeria, H. U. de Tarragona Joan XXIII, para que se realice el estudio
titulado “Acompanyament familiar a urgénci Una aproxi i0 des de la Teoria
Fonamentada”, y que considera que:

Se cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacion con los objetivos
del estudio y estan justificados los riesgos y molestias previsibles para el sujeto.

"La capacidad del investigador y los medios disponibles son apropiados para llevar a cabo el
estudio.

Es adecuado el procedimiento para obtener el consentimiento informado del sujeto participante
en el estudio.

El alcance de las compensaciones econémicas previstas no interfiere con el respeto a los
postulados éticos.

Y que este Comité acepta que dicho estudio, sea realizado en el "HOSPITAL
UNIVERSITARI DE TARRAGONA JOAN XXIII", por la Sra. Carmen Berbis Morell6.

Lo que firmo en Tarragona, a 06 de junio de 2014

e ———

Generalitat de 2

: Hospltal de Tarrag na
Joan XXIHl

Comits Etic

d'Invest aci6 Clinica
e —— SN e

Sra. Maria De la Coba Navarrete
Secretaria del Comité Etico de Investigacion Clinica

Institut Catala
de la Salut
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Annex 3. Consentiment a les direccions dels centres

AUTORITZACIO DEL CAP DE SERVEI

Titol: Cuidar durant el procés de morir a urgencies. Impacte dels
discursos de la familia i dels professionals en la salut

Codi de protocol: ........c.ccveeveiiniini,

Promotor: Escola de postgrau i Doctorat de la Universitat Rovira i
Virgili de Tarragona

Jo, Dr./a. oo , en qualitat de Cap de
Servei de ......cooiiiiiiiiiiiii del Hospital Universitari Joan
XXII

FAIG CONSTAR:

*  Que conec la documentacié que déna base a I'estudi al que es
fa referencia, 'Investigador Principal del qual és el/la Dr./a
M? Carmen Berbis Morell6

*  Que l'equip investigador reuneix les caracteristiques de com-
peténcia necessaries per realitzar aquest tipus d’estudi, aixi
com els coneixements per a la metodologia especifica de I'es-
tudi de referencia.

*  Que autoritzo la realitzacié d’aquest estudi en aquest Servei.

I perqué hi consti, i als efectes oportuns, signo la present.
Signat. ........coovi
CapdeServeide ........ocoevviiiiiiiiinn.n.

Tarragona, a ...... de..ooooviiiiiii, de 20....

312



Cuidar durant el procés de morir a urgencies

Annex 4. Carta invitacié a infermeres i families

Tarragona, .....de ......... de 2014

Estimat/ada Sr. / Sra.,

Ens posem en contacte amb vosté per a sol licitar la seva col-
laboracié en l'estudi «Cuidar durant el procés de morir a urgencies.
Impacte dels discursos de la familia i dels professionals en la salut»,
promogut per la Escola de Postgrau i Doctorat en Ciéncies de la Infer-
meria de la Universitat Rovira i Virgili de Tarragona i previst realitzar a
I'Hospital universitari de Tarragona Joan XXIII.

El principal objectiu d’aquest estudi es: Identificar la percepcio,
vivencia i sentiments que té la familia respecte al acompanyament que
ha tingut per part dels professionals de la salut a un servei d'urgencies
d’un Hospital de Tarragona.

Per aquest motiu, se I'invita a participar en aquest estudi. La seva
participaci6é consistira en la realitzacié d'una entrevista. Abans de la
mateixa es realitzara una breu explicaci6é de 'estudi, per a que tingui
més coneixement del mateix. La duraci6 prevista sera d'una hora i sera
recollida amb gravacié.

La seva col laboracié ens permetra coneixer les opinions i punts
de vista dels familiars implicats en I'acompanyament i assistencia del
pacient a urgencies

Les dades recollides estaran codificades i tant sols I'equip investi-
gador i el Comite d’Etica d’Investigaci6 Clinica del Centre podran acce-
dir a les mateixes. La informaci6 que s’obtingui tnicament sera utilitza-
da per als objectius d’aquest estudi, i un cop passats cinc anys des de la
finalitzaci6 del mateix, sera destruida.

El tractament, de les dades de caracter personal s’ajustara al dispo-
sat a la llei Organica 15/1999, del 13 de desembre de protecci6é de Dades
de Caracter Personal. D’acord al que estableix aquesta llei, voste pot
exercir els drets d’accés, rectificacié, oposicio i cancel lacié de dades, i
ho haura de comunicar-ho per escrit.

Agraint per endavant la seva col 1aboraci6, rebi una cordial salu-
tacio.

Sra. Carmen Berbis

Investigadora Principal
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CONSENTIMENT INFORMAT

Jo (nom i cognoms)

He llegit el full d'informacié que se m’ha entregat.
He pogut fer preguntes sobre I'estudi.

He rebut suficient informaci6 sobre I'estudi.

He parlat amb:

(nom de I'investigador)

Comprenc que la meva participacié és voluntaria.
Comprenc que puc retirar-me de I'estudi:

1. Quan vulgui.

2. Sense tenir que donar explicacions.

Dono lliurement la meva conformitat per a participar en I'estudi i
dono el meu consentiment per a la utilitzacié de les meves dades en les
condicions detallades al full d’informacié.

Signatura del participant: Signatura de l'investigador:
Nom: Nom:
Data: Data:
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Annex 5. Fitxa de I'informant

SINTESI/RESUM

RELACIO TEMES QUE
APAREIXEN

COMENTARIS
PERSONALS DE
L'INVESTIGADOR

ALTRES
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Aquesta tesi és una investigacié qualitativa que busca descriure i iden-

tificar les vivéncies i percepcions dels professionals d'infermeria res-

pecte a les cures que ofereixen a les families que viuen una situacié

de mort en un servei d'urgéncies, aixi com les vivencies, percepcions

i sentiments d'aquestes families respecte a I'atencié rebuda durant
aquest procés assistencial.
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