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REN)]

El present treball va sorgir des de la
comissio de cures pal-liatives neonatals
per tal d’analitzar les opinions que tenia
el personal d’infermeria sobre el procés de
limitacio terapéutica neonatal a la Unitat
de Neonatologia de I’Hospital Sant Joan
de Déu. La nostra intenci6 era conéixer
l’opini6 del personal d’infermeria sobre
les mesures que s’estaven duent a terme
a ’hora d’acompanyar el nounat i la seva
familia en el moment de ’adequacié de

’esforc terapéutic (AET).

Paraules clau

cures pal-liatives, limitacio terapéutica,
unitat neonatal, suport vital, UCIN, ade-

quacio de Uesforg terapéutic (AET)

Abstract

The work we are presenting arose from
the neonatal palliative commission. The
purpose of it was to analyze the opini-
ons of the nursing staff on the process

of adequacy of the therapeutic effort in
Sant Joan de Deu’s neonatology unit. The
aim was to know what opinion the nursing
staff had about the measures that were
being carried out when accompanying the
newborn and their families at the time of

the adequacy process.

palliative care, therapeutic limitation, ne-
onatal unit, vital support, NICU, adequacy

of the therapeutic effort

Biodebat

Analisi de les opinions
d'infermeria en el procés
d'adequacio de l'esforg
terapeutic neonatal

Introduccié

Segons I’OMS, es defineix la cura pal-
liativa com: «La cura integral dels pa-
cients que no responen al tractament
curatiu» i, per tant, hi és primordial el
control del dolor i d’altres simptomes:
psicologics, socials i espirituals.

S’entén per adequacio de U'esfor¢ te-
rapeutic (AET) la decisié de no inici-
ar o de retirar, si ja s’hagués iniciat,
qualsevol tipus de tractament, inclos
el suport vital (ventilaci6 mecanica,
RCP, técniques de depuracié renal,
farmacs vasoactius, etc.), que tingui
com a finalitat la prolongaci6 de la
vida, mantenint aquelles mesures de
caracter pal-liatiu necessaries per ga-
rantir el maxim confort i benestar del
pacient.

Per qué es decideix dur a terme
I’adequaci6 de |’esfor¢ terapéutic?

Alguns pacients presenten malalties
greus que son incompatibles amb la
vida o tenen molt mal pronostic vi-
tal o neurologic, i en aquests casos
es plantegen dubtes seriosos sobre
el possible benefici de determinades
intervencions, que poden ser despro-
porcionades, invasives i agressives,
amb el risc potencial de causar sofri-
ment, perllongar el procés de morir o
abocar el pacient a una vida de quali-
tat infima.

En aquests casos, la causa de la mort
no seria la suspensio de mesures de

egons |’OMS,

es defineix la

cura pal-liativa
com: «La cura
integral dels pacients
gue no responen
al tractament
curatiu» i, per tant,
hi és primordial el
control del dolor i
d’altres simptomes:
psicologics, socials i
espirituals

suport vital, sind la patologia de base.
Ateés que el nounat no té capacitat per
decidir, son els pares o tutors els que
decideixen per ell per tal de protegir
el seu benestar.

La presa de decisions pel que fa al
canvi a una cura pal-liativa es recoma-
na que sigui compartida entre ’equip
assistencial i els pares, i que es faci a
través d’un procés de deliberacio, que
consisteix a triar, d’entre les diferents
opcions possibles, la que s’ajusti mi-
llor a Uinteres del nen."?

Malgrat els avencos biomedics, la
mortalitat neonatal en els paisos de-
senvolupats és encara avui la més alta
de U’edat pediatrica.

La majoria de vegades, la mort del
nado té lloc a les unitats de cures in-
tensives neonatals, on es treballa per
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garantir unes mesures de benestar que
ajudin les families a portar el procés
d’adequacio de Uesforc terapeutic i
la mort de la millor manera possible
(per exemple, en intimitat, proporci-
onant-los la seva propia habitacio).

La Unitat de Neonatologia de ’Hospi-
tal Sant Joan de Déu esta oberta a les
families les 24 h del dia. La integracio
dels pares en les cures del seu fill és
imprescindible, i tots els professionals
d’infermeria desenvolupen una tasca
fonamental en aquest procés assis-
tencial. L’aproximacio holistica de la
cura, la relacié d’empatia amb la fa-
milia i la preséncia continua al costat
del nounat faciliten que les inferme-
res puguin proporcionar cures indivi-
dualitzades al nadd, i alhora aporten
un suport emocional a la familia, es-
sencial en aquests moments.

La cura del naddé que esta a punt de
morir requereix professionals sensibi-
litzats i qualificats, amb coneixements
teorics especifics i amb habilitats en
tecniques de comunicacio i suport a
les families. Per aixo és important so-
lucionar un problema que continua vi-
gent, ’abséncia de formaci6 especia-
litzada de tots els professionals sobre
aquest tema fonamental.

La majoria del personal infermer no ha
rebut pautes clares i/o formacio espe-
cifica pel que fa a la gestio del dol. Es
troben poc protegits, tant personal-
ment com professionalment, davant
aquest tipus de situacions. Els infer-
mers que exerceixen les seves tasques
en les unitats de cures intensives ne-
onatals s’han de sentir comodes amb
els seus propis sentiments cap a la
mort, només aixi podran proporcionar
aquelles cures al final de la vida que el
nounat i la seva familia necessiten. No
hem d’oblidar que l’acompanyament
que fan els professionals a les families
sera vital per al bon desenvolupament
del seu dol.?

Gardner, 'any 1982, va realitzar unes
enquestes entre infermeres perinatals
dels Estats Units que estudiaven els
seus sentiments sobre la mort i el dol
perinatal. Posteriorment, en els anys
1996 i 2002, va fer de nou les matei-
xes enquestes per valorar ’evolucio
en aquest procés, i els resultats in-
dicaven una deficiéncia de formacio
dedicada al dol i la cura pal-liativa.’®

L’any 2006 es va crear en el nostre ser-
vei un grup de treball o comissio per
a ’atencio als pacients i a les seves
families en el final de la vida. El grup
esta integrat per infermeres, auxiliars
i pediatres neonatolegs.

Objectius

L’objectiu del present estudi va ser ana-
litzar les opinions que el personal d’in-
fermeria tenia sobre el procés d’ade-
quacio de U’esfor¢ terapéutic neonatal.

Més especificament, la nostra intencio
era coneixer ’opinio que el personal

tiu, transversal i qualitatiu

Es va seleccionar tot el personal in-
fermer i auxiliar d’infermeria que tre-
balla a la Unitat de Neonatologia de
’Hospital Sant Joan de Déu, i s’obtin-
gué un mostreig de 62 enquestes.

Es va elaborar una carta de presenta-
cio en la qual es va mostrar |’objec-
tiu de ’enquesta, assegurant la seva
confidencialitat, i en un annex es va
incloure un questionari basat en deu
preguntes tant de resposta oberta
com tancada.

Resultats

L’any 2016 van morir un total de 27 pa-
cients, dels quals 20 van morir després
de Uaplicacio d’AET (74,1 %), mentre
que laresta, 7 (25,9 %), van morir des-
prés de rebre tot el suport terapeutic
i mesures de reanimaci6 cardiopulmo-
nar. Durant aquell any no va ser neces-
sari realitzar cap consulta al Comite
d’Etica, atés que no hi va haver discre-

Freqiiéncia Percentatge

Nado no viable 1 5
Mort imminent (hores) 2 10
Mal pronostic neurocognitiu 17 85
TOTAL 20 20

Taula 1. Criteris d'Adequacio de 'Esforc Terapéutic

d’infermeria tenia sobre les mesures
que s’estaven duent a terme a [’hora
d’acompanyar el nadé i la seva fami-
lia en el moment de la limitacié de
’esfor¢ terapéutic, en relacio amb
la percepcid del grau d’involucracio,
’adequacio6 de les mesures de confort
i la repercussio emocional en el perso-
nal sanitari.

Material i métode

Estudi quantitatiu de disseny descrip-
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pancies en les decisions preses entre
els professionals i els pares.

Els criteris per decidir UAET es reflec-
teixen a la taula 1.

En 17 pacients (85 %) en els quals es
va indicar UAET, el tipus de limitacio
terapéutica (LET) va ser la supressio
del suport vital (retirada de diferents
mesures terapeutiques) i en la resta,
3 (15 %), va ser la limitaci6 del trac-
tament o la no reanimacio. En aquests
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Ultims, la limitacio va ser en forma de
no reanimacio. En tots els pacients la
supressio del suport vital va consistir,
en primera instancia, en la retirada
de la ventilacié mecanica.

El lloc de la mort per als pacients als
quals es va indicar LET va ser la uni-
tat de cures intensives en 12 pacients
(60 %) i una habitaci6 individual en 8
(40 %). Aquest baix percentatge és de-
gut al fet que les families prefereixen
quedar-se a la unitat.

Durant el primer trimestre del 2016 es
va passar una enquesta amb preguntes
tancades i obertes de la qual es va ob-
tenir una mostra de 62 professionals
d’infermeria i d’auxiliar d’infermeria.
Es va realitzar una valoracié de cada
resposta i es destaquen a continuacio
les preguntes que van aportar més in-
formacio.

Una de les preguntes era si creien que
el paper de la infermera estava inte-
grat en el procés de decisi6 de UAET:
un n = 62 (40,3 %) dels professionals

e

creien que si que s’hi veien integrats;
un n = 62 (35,5 %), en alguna ocasio, i
el n =62 (24,2 %) dels professionals no
s’hi van veure integrats (el principal
motiu va ser la falta d’integracio en la
presa de decisions).

A la pregunta de si creien que s’infor-
mava els pares de forma adequada del
motiu de la limitacio terapéutica, el n
= 62 (85,5 %) opinen que si.

A la pregunta sobre si son adequades
les mesures que s’estan duent a ter-
me a la nostra unitat durant el procés
d’AET? n = 62 (69,3 %) opina que son
les adequades.

Ala pregunta: Que creus que es podria
millorar?, les respostes foren:

- Pel que fa als pares: Millorar en la
seva col-laboracié en les cures i
proporcionar-los ajuda psicologica
les 24 h.

- Respecte a la unitat: Van indicar la
necessitat d’oferir un espai sufici-
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ent, privat i intim, si les families ho
desitgen i se’n disposa.

| pel que fa als professionals: Una
major preparacio del personal, |’Us
de la libél-lula*, que aquesta sigui
més visible, i que la ratio inferme-
ra/pacient sigui 1:1.

El n = 62 (88,70 %) creu que es triga
massa temps a iniciar UAET, a causa
de U'intent de buscar un preacord amb
la familia (per arribada de famili-
ars, [’acceptacio de la noticia...), i en
torns de nit, festius o cap de setmana
se sol retardar la presa de decisions.

Pel que fa a la pregunta: Queé et supo-
sa tenir cura d’un pacient en procés
d’AET a nivell emocional?, les respos-
tes van coincidir a dir que com més
durada té Uhospitalitzacio, més re-
lacié s’estableix i per tant hi ha una
major dificultat emocional, aixi com
sentiments d’impoténcia (en no saber
si ’ajuda oferta és suficient), estres
emocional i inseguretat per falta de
formacio al respecte.
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Sobre si seria adequat que el neona-
toleg i la infermera habitual hi fossin
en el moment de la limitaci6 terapéu-
tica, un n = 62 (90,32 %) van creure
que si; UUnica resposta negativa va
indicar que «és un moment molt deli-
cat, depeén sobretot de si s’ha creat o
no un vincle entre infermera-pares. Si
aquests reben un tracte proper i em-
patic no veig indispensable que hi hagi
el mateix equip sempre».

A la pregunta de si les sessions de tre-
ball dutes a terme amb la psicologa
del servei eren d’alguna utilitat, el
n = 62 (50 %) creien que si que eren
positives, davant del n = 62 (25,8 %)
que indicaven que eren negatives (les
quals van ser per falta d’assisténcia o
perque, com a auxiliars, creien que no
vivien tan de prop aquests processos).
Un n =62 (83,87 %) opinaven que hi ha
la necessitat de realitzar tallers per
aprendre a gestionar millor les nostres
emocions.

s conclou que

la majoria

del personal
d’infermeria va tenir
la percepcid que
les mesures en el
procés d’AET van ser
adequades amb certes
millores

Conclusions

Es conclou que la majoria del personal
d’infermeria va tenir la percepcié que
les mesures en el procés d’AET van ser
adequades amb certes millores.

Cal recalcar la importancia que té
Uopini6 del personal d’infermeria i
auxiliar d’infermeria en el procés de
decisio de ’adequacio de Uesforg te-

rapéutic, ja que és un col:-lectiu que
participa activament en el procés al
costat dels altres professionals i dels
pares del nounat.

Cal destacar també la importancia
d’una formaci6 adequada dels profes-
sionals amb relacio a les cures en el
procés d’adequacié de 'esforg tera-
péutic, que ajudi, a més, a disposar
de les eines necessaries d’afronta-
ment i cura del nadé i la seva familia
en aquest procés tan delicat i impor-
tant.
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* El simbol de la libél-lula té un sig-
nificat de transformacio i és utilitzat
per representar la transicio de la vida
a la mort. A la nostra unitat simbolit-
za un procés d’adequacio de U’esforg
terapéutic.



