Opinions i Actituds de les Infermeres de Nefrologia

envers I’Atenci6 al Final de la Vida

(Nota: En aquest treball, el professional d’'infermeria expressat en génere femeni no pressuposa

cap mena d’exclusio o discriminacié dels companys infermers)

Autores: Tai-Mooi Ho, Eva Barbero, Carlota Hidalgo, Carme Camps

Servei de Nefrologia, Hospital del Mar
Desembre 2009

Introduccio

La insuficiencia renal cronica és una malaltia que es caracteritza per una progressiva i
irreversible perdua de la funcié renal. La determinacio de la funcio renal mitjancant I'index
del filtrat glomerular estimat és l'indicador dels estadis (de 1 a 5) de la malaltia i la seva
gravetat. L’estadi 5 és el més avancat, quan la dialisi o el trasplantament renal és
necessari per la supervivéncia del pacient®.

Segons el Registre de Malalts Renals de Catalunya, el registre de I’Associacié Renal
Europea i el United States Renal Data System (2008) Annual Reports, s’observa que hi
ha un increment de pacients en edat avancada amb les corresponents patologies
associades®®*. Per tant, aquests pacients solen presentar un procés de malaltia amb
multiples simptomes de comorbiditat. Aixo fa que alguns d’ells no siguin candidats a
entrar dins el programa de dialisi, optin per abandonar el tractament després d’'un temps o
arribin al final de les seves vides mentre estan a dialisi>®".

Generalment els pacients amb MRCA tenen diversos problemes clinics amb mdltiple
simptomatologia®. La Taula 1 exposa un resum dels diferents sistemes de I'organisme

afectats i les corresponents manifestacions cliniques.

De la llista dels sistemes afectats en la MRCA, s’aprecia que aquests pacients sén
considerats d’alt risc i d’alta dependéncia. Segons I'experiéncia practica de les autores,
generalment els pacients que es troben en I'estadi 5 de la MRCA (fase terminal)
presenten un deteriorament progressiu dels seus estats funcionals, trobant-se aixi molt
postrats i enllitats, fins i tot de vegades en un estat semi comatos. Per tant, I'atencio
basica d’infermeria (higiene bucal i cura de les zones de pressié per decubit, entre altres)
es primordial en la prevencié de complicacions afegides que poden agreujar el procés de
la malaltia i I'evolucié d’aquests pacients.

A més, es va demostrar que aguests pacients en un estat terminal sovint pateixen un
increment de desconfort i dolor®. Per aixd, hi ha autors que prioritzen I'alleujament dels

simptomes i recomanen aixi la preferéncia al benestar dels pacients quan precisen CP*.



Aquesta situacio terminal no solament afecta als pacients sind també al seu suport social,
incloent la seva familia'’. La Trajectoria de CP de Liverpool inclou, com a elements claus
en I'atencio al final de la vida, les necessitats fisiques, psicologiques, socials i espirituals

dels pacients i les seves families®?.

Taula 1: Els sistemes afectats en MRCA i les manifestacions cliniques

Trastorns sistemics Exemples de manifestacions cliniques

Neuroldgics Estat mental alterat: confusid, irritabilitat o somnoléncia.
La sindrome de “cames inquietes”, sensacié de cremor en les extremitats inferiors i els peus.

Convulsions i edema cerebral.

Cardiovasculars Hipertensio, arritmies, pericarditis uremiques o insuficiencia cardiaca

Gastrointestinals Llengua saburral, alé urémic, gust metal-lic a la boca i singlot.
Anoréxia, nausees i vomits.
Restrenyiment.

La inflamaci6 de la mucosa gastrointestinal que pot causar hemorragia.

Hematologics Anémia: fatiga i dispnea

El pacient és susceptible a la infecci6 a causa de a la immunosupressi6.

Dermatologics Pruija generalitzada i pell seca que faciliten Glceres per pressio.

Desequilibri entre Na' i H20 Pacient més predisposat a patir edema, que pot causar edema agut de pulmé.
Desequilibri del pH Acidosi metabolica que pot conduir a una "“respiracions de Kussmaul”

Desequilibri del K* Hiperpotassemia, provocant arritmies, debilitat muscular o rampes

Desequilibri entre Ca®* i PO™ Trastorn de metabolisme mineral ossi (osteodistrofia renal) que provoca dolor ossi

Gunda et al. han demostrat que la cura pal-liativa (CP) en I'ambit renal ha estat i és
encara una practica desatesa en molts paisos®. No ha estat fins recentment que aquesta
realitat s’ha parlat i considerat com a tema important***°. Des de llavors, s’estan fent
esforcos per estendre els serveis de CP més enlla de I'atenci6 tradicional dirigida als
pacients oncologics*®. En paisos com el Regne Unit i els Estats Units d’América, s’han
desenvolupat trajectories especifiques en CP per a I'ambit nefroldogic amb I'objectiu de
proporcionar una atencié optima, incloent un suport adequat per a aquests pacients i les
seves families* "2,

Referent a I'atencio als pacients que es troben en fase final de la vida, les infermeres
estan al capdavant d’aquesta activitat'*?°. Rooda et al. han senyalat que diversos factors
(per exemple, sexe, afiliacio religiosa i contacte amb pacients en un estat terminal) tenen
influéncia en les actituds envers el procés assistencial als moribunds i aixo pot afectar la
qualitat de I'atencié®*.

A I'Estat Espanyol hi ha una manca de informacio sobre les opinions i les actituds dels

professionals d’'infermeria de nefrologia en aquest context.



Objectius

Aquest treball té com a objectius:

e Explorar les opinions i actituds de les infermeres a I'Estat Espanyol envers I'atenci6 als
pacients amb malaltia renal cronica avancada (MRCA) en fase final de la vida

e Avaluar si existeix relacio entre les variables demografiques i les actituds en aquesta
area d’atencio

e Proposar estrategies de suport d’acord amb els resultats de I'estudi, aconseguint aixi
una atencié optima pels pacients en fase final de la vida.

Materials i Métodes

Es va realitzar un estudi transversal i descriptiu utilitzant dues eines de mesura: una
enquesta demografica i un questionari autoadministrat, The Frommelt Attitude Toward
Care of the Dying Scale (FATCOD) - Formulari B. Es va sol-licitar permis per utilitzar
aguesta escala. El formulari va ser traduit a I'espanyol, conservant alhora la seva
eguivaléncia semantica.

Aquestes dues eines de mesura van ser unides, obtenint aixi un guestionari d’'un sol
format amb dues seccions:

Seccié 1 constava de dades demografiques (genere, edat, religid, influéncia de la religié
en I'actitud, anys d’experiéncia professional, anys treballats en 'ambit renal, experiencia
en 'atencio al final de la vida i formacio previa en CP), una pregunta sobre I'existéncia
d’'una Trajectoria (guies) de CP en el lloc de treball i 5 preguntes tancades relacionades
amb opinions sobre I'atencio al final de la vida.

Seccio 2 constava de 30 items de I'escala FATCOD, amb 15 afirmacions positives i 15
afirmacions negatives. Aquest instrument de mesura consisteix d’'una escala numérica de
cinc punts de qualificacio per indicar les actituds dels enquestats envers I'atencio als
pacients en fase final de la vida. Les afirmacions positives constaven de puntuacions de
I'1 (totalment en desacord) al 5 (totalment d’acord), mentre que les afirmacions negatives
constaven de puntuacions a la inversa. Per tant, la possible puntuaci6 total podia variar
des de 30 fins a 150. Aixi, les puntuacions més altes indiquen unes actituds més positives
envers l'atenci6 als pacients moribunds.

Els questionaris es van distribuir al personal d’infermeria renal de tot I'Estat Espanyol.
Primer es va contactar per telefon amb les supervisores dels serveis de nefrologia dels
hospitals i de les unitats satél-lit de dialisi per a pacients adults, seleccionats a I'atzar.
Se’ls va donar una explicacio de I'enquesta, convidant-les a la participacio del seu

personal d’infermeria en I'estudi. Després d’aquest primer contacte es van distribuir els



guestionaris, la majoria dels quals per correu electronic, altres per correu convencional i
alguns en persona.

Els questionaris completats van ser retornats entre desembre de 2008 i abril de 2009.

Analisi Estadistica

Les variables categoriques van ser descrites amb freqiéencies i percentatges, mentre que
les variables quantitatives van ser descrites amb mitjana i desviacié estandard o mediana,
minim i maxim, depenent de la distribucié de la variable. Per poder comparar la puntuacié
total de I'escala FATCOD - B amb les variables categoriques, es va realitzar el Test T de
Student o ANOVA d’'un factor amb la correccio de Tukey per comparacions multiples. Els
valors de p<0,05 van ser considerats estadisticament significatius. La versio 13,0 de

SPSS va ser utilitzat per I'analisi estadistica.

Resultats

Es van rebre un total de 202 gquestionaris. La Taula 2 exposa els resultats de les dades

demografiques i les caracteristiques dels participants de I'‘estudi.

La majoria dels participants era de sexe femeni, representant un 88,5% per un 11,5% de

sexe masculi. L‘'edat mitjana dels participants era de 39,2 anys (+ 9.64).

Les dades demografiques recollides van revelar els seglents resultats:

e L’experiencia professional dels participants es trobava en una mediana (minim ;
maxim) de 15 anys (1 ; 40).

e L’experiencia en infermeria nefrologica segons els 3 periodes classificadts:

- finsab5anys: 37,8%
- de6al5anys: 31,3%
- més de 15 anys: 30,8%

e Enrelacié al lloc de treball, 66,7% dels enquestats treballaven en hospitals, 23,9% en
unitats satél-lits i els restants 9,5% en ambdds ambits.

e Enreferencia a la religid, 73,8% es van identificar com a catolics. La resta es
consideraven com a protestants (1,3%), creients d’altres religions (3,2%), agnostics
(14,9%) i ateus (7,9%). Les percepcions dels participants sobre la influéncia religiosa
en les seves actituds envers I'atencio al final de la vida son relativament iguals en els

tres nivells: no influéncia — 33,8%, poca influéncia — 35,8% i forta influencia — 30,3%.

Pel que fa a I'experiéncia en I'atencid als pacients moribunds, el 9,0% dels participants va
manisfestar que no tenia experiencia, 73,0% va considerar que la seva experiencia era

moderada i 18,0% va contestar que tenien molta experiencia. Els enquestats que



afirmaven tenir més experiéncia en l'atencié als pacients moribunds van obtenir

puntuacions més altes en I'escala de FATCOD,; és a dir, les infermeres que tenien més
experiencia mostraven actituds més positives (p = 0,002) [Taula 4].

En referéncia a la formacio en I'atencio als pacients en fase final de la vida, el 50,5% dels

participants havien rebut una educacioé prévia [Taula 2]. Aquest grup d’infermeres va

obtenir puntuacions lleugerament superiors en I'escala de FATCOD que la restant sense
haver-se format en aquesta area d’atencio [Taula 4]. Malgrat que la diferéncia és petita, el

resultat és estadisticament significatiu (p = 0,020), indicant que una formacio prévia en

aquest domini pot incidir en actituds més positives.

Taula 2: Dades demografiques i caracteristiques dels participants de I'estudi

Participants (n) = 202

Sexe (*)

Edat en anys (1)
Experiencia d'infermeria en anys (1)

Experiéncia d’'infermeria nefrologica (*)

Ambit laboral (¥)

Religio (*)

Influencia religiosa en I'actitud (*)

Experiéncia en I'atencié als pacients moribunds (*)

Formaci6 en atenci6 al final de la vida (*)

Femeni
Masculi

Fins a 5 anys
Des de 6 a 15 anys
Més de 15 anys

Hospitals
Unitats de dialisi Satél-lit
Ambdds

Catolics
Protestants
Altres
Agnostics
Ateus

Forta influéncia
Poca influéncia
No influéncia

Ninguna
Moderada
Molta

Si
No

179 (88.6%)
23 (11.4%)

39.2 +9.64

15 (1; 40)

76 (37.8%)
63 (31.3%)
62 (30.8%)

134 (66.7%)
48 (23.9%)
19 (9.5%)

149 (73.8%)
2 (1.0%)
5 (2.5%)
30 (14.9%)
16 (7.9%)

61 (30.3%)
72 (35.8%)
68 (33.8%9

18 (9.0%)
146 (73.0%)
36 (18.0%)

102 (50.5%)
100 (49.5%)

() n (%)
(t) Mitjana +DE
(¥) Mediana (Minim ; Maxim)

Actituds de les infermeres envers la cura dels pacients en fase final de la vida

La puntuacio total per a tots els participants en I'escala de FATCOD va ser 116,8 + 11,4

(maxima puntuacio possible = 150). El resultat indica que aquests professionals




d’infermeria a I'Estat Espanyol tenien una actitud positiva envers I'atencio als pacients

moribunds.

Opinions i percepcions de les infermeres en I'atencié al final de la vida

Un 7,5% dels enquestats (de diferents punts de I'Estat) va confirmar I'existéncia d’una

Trajectoria en CP als seus respectius llocs de treball i el restant 92,5% va manifestar el

contrari [Taula 3].

Les preguntes relacionades amb les opinions dels participants sobre I'atencié als pacients

moribunds van donar els seguents resultats [Taula 3]:

e 88,9% van considerar que I'atencio al pacient en fase final de vida és una tasca
emocionalment estressant.

e 95,3% van manifestar que parlar sobre la mort amb un pacient terminal requereix
habilitats especials.

e 92,6% van apuntar que I'aprenentatge en habilitats comunicatives i la formacié en CP
son necessaris.

Quan se’ls va preguntar si existeix entre companys I'habit de verbalitzar els sentiments

per donar suport mutu en el procés d’atendre als pacients terminals [Taula 3]:

e 6,8% van declarar que mai ho verbalitzaven

e 55,8% van respondre que de vegades ho feien

e 37,4% van manifestar que sovint ho feien.

Els participants que no verbalitzaven els seus sentiments amb els companys van mostrar

una puntuacid més baixa en I'escala de FATCOD, indicant que les infermeres que

buscaven suport mostraven unes actituds meés positives (p = 0,002) [Taula 4].

Als enquestats també se’ls va preguntar si alguna vegada havien iniciat converses amb

els pacients en dialisi per explorar els seus sentiments relacionats amb la mort. Els

resultats obtinguts son [Taula 3]:

e 9,0% — Mai

e 43,9% — Nomeés si el pacient ha pres la iniciativa

e 41,3% — De vegades

e 5,8% — Sovint

Les infermeres que parlaven amb els seus pacients sobre el tema de la mort tenien una

actitud més positiva en I'escala FATCOD, mostrant significacio estadistica (p <0,001)

[Taula 4].



Taula 3: Opinions i percepcions dels professionals d’infermeria en I'atencié al final de la vida

n (%)
Disponibilitat d'una Trajectoria en CP al lloc de treball
Si 15 (7.5%)
No 186 (92.5%)
L’atenci6 al pacient moribund és emocionalment estressant
Si 169 (88.9%)
No 21 (11.1%)
Parlar sobre la mort amb pacients terminals requereix habilitat
Si 181 (95.3%)
No 9 (4.7%)
Formar-se en habilitats comunicatives i CP és necessari
Si 176 (92.6%)
No 14 (7.4%)
Verbalitzar els sentiments entre companys per donar suport mutu
Mai 13 (6.8%)
De vegades 106 (55.8%)
Sovint 71 (37.4%)
Iniciar converses amb els pacients en dialisi per explorar els seus sentiments relacionats
amb la mort
Mai 17 (9.0%)
Només si el pacient pren la iniciativa 83 (43.9%)
De vegades 78 (41.3%)
Sovint 11 (5.8%)

Taula 4: Relacions entre les variables seleccionades i les puntuacions d’actitud

Puntuacio en
n I'escala FATCOD-B Valor p
Mitjana (DE)
Sexe
Femeni 179 116.6 £ 11.6 0.737
Masculi 23 117.5+£9.3
Experiéncia d’infermeria nefrologica
Fins a 5 anys 76 1146+ 119
De 6 a 15 anys 63 118.4+10.9 0.080
Més de 15 anys 62 118.2 +10.7
Experiéncia en 'atenci6 als pacients moribunds
Ninguna 18 108.3+9.5 (*) 0.001
Moderada 146 117.3+11.6
Molta 36 119.8 £9.3)
Formaci6 previa en atencio6 al final de la vida
Si 102 118.7+10.8 0.020
No 100 115.0 £ 11.7
Verbalitzacié dels sentiments entre companys per donar suport
mutu
Mai 13 107.6 £13.0 (*)
De vegades 106 115.8 +10.7 0.002
Sovint 71 116.5+11.4
Iniciacié de converses amb els pacients en dialisi per explorar els
seus sentiments relacionats amb la mort
Mai 17 109.2£12.7
Només si el pacient pren la iniciativa 83 116.1 +10.1
De vegades 78 116.6 +11.5 <0.001
Sovint 11 130.5+5.2 (*)

(*) Grups estadisticament diferents segons correccio per comparacions multiples de Tukey.



Discussio6

Els resultats d’aquest estudi revelen informacions forca interessants. Per exemple, tot i
gue els procediments de dialisi impliquen una practica tecnica, nomeés un 11,5% dels
participants eren de sexe masculi. Aquesta dada demostra que, en general, I'exercici
d’infermeria continua sent una professié femenina, almenys dins I'ambit de la infermeria
renal a 'Estat Espanyol. Una altra caracteristica trobada é€s que al voltant del 62% dels
participants havien exercit 6 anys o més en el camp renal [Taula 2]. Aixi, semblaria
racional deduir que aquest col-lectiu de professionals tenien una experiéncia consolidada
en proporcionar assistencia sanitaria als pacients amb MRCA, que sovint sén pacients en
un estat de debilitat i terminal. Aquest fenomen explicaria les seves actituds positives en
guant a les cures pels pacients moribunds. No obstant aix0, en aquest estudi, no hi ha
cap correlacio entre anys d’experiéncia professional en infermeria nefrologica i les
actituds positives en 'atenci6 al final de la vida [Taula 4].

En quant a la religio, tot i que Espanya és un estat declarat no confessional, la tradicié
catolica encara és vigent en tot el pais. Per aix0, no és sorprenent que el 73,8% dels
participants s’identificaven com a catolics. L'espiritualitat és un element important en la
vida de molts espanyols. Com tots sabem, la doctrina del catolicisme indueix a la caritat, a
un amor altruista que implica un sentit de bondat cap al proisme. Aquest acte es
considera I'tltima perfeccio de I'esperit huma, i aixo, en la fe catolica és considerat per
glorificar i reflectir la naturalesa de Déu. En aquest estudi, ja que la majoria dels
participants eren catolics, es va suposar que la influencia de la religi6 tindria relaci6 amb
les actituds positives respecte a I'atencié als pacients moribunds. No obstant aixo, com
s'’ha esmentat en els resultats, no hi havia cap relacié entre la religio i les actituds. Cal
recordar que el context social historic de I'Estat Espanyol també pot jugar un paper

significatiu en el que la seva gent encara manté una inclinacio solidaria.

A I'Estat Espanyol, els serveis de CP es van desenvolupar fa més de quinze anys, com és
en el cas de Catalunya®’. Actualment, aquests serveis també sén extensius als pacients
terminals i cronics en general, perd encara no estan sistematicament integrats en I'ambit
de nefrologia. Segons les fonts consultades per les autores, en la practica actual no hi ha
cap Trajectoria Clinica o guies de CP en els centres d’atencié renal. No obstant aixo, és
cert que el tema ha estat motiu de debat i les propostes estan en procés®. Per tant, és
sorprenent que en aquesta enquesta el 7,5% dels participants va confirmar la
disponibilitat de Trajectoria de CP reconeguda en les seves respectives unitats, al contrari

de la resposta negativa per la majoria [Taula 3]. Aquest fenomen incideix en la hipotesi de



que els serveis de CP dins la practica de la nefrologia encara és un tema poc clar i també

poc treballat en 'Estat Espanyol.

En el treball de McWhan, s’ha demostrat que el procés assistencial proporcionat als
pacients terminals tendeix a ser una experiéncia emocionalment i psiquicament
complexa®*. El 88,9% dels participants d’aquest estudi també ho manifestava [Taula 3].
Algunes autores van desenvolupar diferents propostes d’intervencié per donar suport en
I'atenci6 als pacients en fase final de vida, defensant la importancia en la prevencié de la
sindrome “burnout” en els professionals d’'infermeria per evitar I'eventual abandoé de la
professié®. Davant de I'actual mancanca de professionals d’infermeria, seria oportuna la

prevencié d’esgotament potencial en el personal d’'infermeria®.

Referent a la formacio en 'atencio als pacients moribunds, el resultat confirma la
correlacié amb les actituds positives, avalat pels resultats similars obtinguts en altres
ambits assistencials®’?®. Cal remarcar que el 92,6% dels participants van manifestar que
'educacié en aquesta area d’atenci6 és essencial. Per tant, els professionals d’infermeria
en I'ambit nefrologic, especialment aquells amb menys experiéncia, es beneficiarien d’'una

formacio adequada en CP.

Com sabem, una comunicacié adequada i efectiva és important en les CP. En aquest
estudi, la manca d’habilitats comunicatives dels participants semblava impedir en un
52,9% dels professionals I'abordatge de la mort amb els pacients i familiars. Segons
manifestaven, el 9,0% mai va tractar el tema i el 43,9% ho va fer només a peticio dels
pacients [Taula 3]. Davant d’aquests resultats, és raonable inferir que malgrat que la
majoria d’aquests professionals tenien experiencia comprovada en la prestacio de les
cures fisiques i cliniques, tenien dificultat en tractar els aspectes psicologics en I'atencié
als pacients terminals. Aixo refor¢ca encara més la necessitat de formacio en aquesta

area.

Després d’haver analitzat els resultats d’aquest estudi, es consideren tres limitacions.

La primera és el fet de no haver explorat les opinions dels participants sobre la mort,
perqué incloure un questionari addicional seria una enquesta massa feixuga.

La segona és que I'estudi només recull informacié dels professionals d’infermeria renals
que treballen en ambit dels pacients adults. Per tant, els resultats no mostren les actituds

dels professionals envers les cures a nens amb MRCA en fase final de la vida.



La tercera és I's d'un questionari autoadministrat pel sistema de puntuacié. Aquest
sistema sovint tendeix a ser restrictiu, ja que els enquestats van expressar que no tenien

I'oportunitat d’ampliar les seves respostes per donar una informacié més detallada.

Conclusions i implicacions a la practica

Els participants van mostrar actituds positives, pero manifestaven que I'atencio als

pacients en fase final de la vida és emocionalment estressant i I'educacié en aguesta area

d’atencio és necessaria. Les autores consideren que tenir actituds positives envers la
cura dels pacients terminals és un avantatge, perd no és sinonim de tenir competeéncies
en CP. Per tant, les autores recomanen mesures per proporcionar suport i reforcar la

competéncia dels professionals d’'infermeria en aquest procés assistencial tant delicat i

complex.

Els professionals d’infermeria renals poden optar per la millora de I'atencié als pacients

terminals amb MRCA, adoptant una conducta reflexiva i proactiva per fer propostes de

canvi dins de la seva practica diaria i dins de les seves organitzacions respectives.

Per tant, les autores recomanen:

e Desenvolupament d’'un esperit de treball en equip. Pot ser (til la consideracié d’'un pla
estructurat (per exemple, rotacio) en les cures dirigides als pacients terminals.

e Suport addicional dirigit al personal d’'infermeria de nova incorporacio per part de la
supervisora o d’una infermera de referéncia amb meés experiéncia.

e Promocio de I'habit de verbalitzar els sentiments amb companys com a mesura de
suport mutu en atendre als pacients moribunds, fent-ho per exemple, durant el canvi
de torn.

e Sol-licitud de cursos en CP al lloc de treball.

També, es pot plantejar a la Junta Directiva I'establiment d’un treball en conjunt amb els

equips de CP de referencia (si no existeix ja) i I'elaboracio d’'una Trajectoria en CP per als

pacients amb MRCA.
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