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Justificacio

« A finals de I'any 2006 es va considerar necessari copsar les
opinions, expectatives i percepcions de les families dels
assegurats del CatSalut respecte d’'unes linies de servei en
les quals una part dels usuaris no poden expressar la seva
opinid o tenen limitacions per expressar-la.

« Aguest enfocament multiple permet una visié de conjunt del
servei en les linies estudiades tot compartint les opinions dels
familiars i les dels grups d’interes i a les quals podem afegir la
informacidé disponible a partir de les percepcions dels propis
usuaris, coneguda per estudis anteriors.

 Aquesta informaci0 és complementaria i en cap cas
substitueix la que s’ha obtingut amb les entrevistes personals
dels pacients.
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Objectius

- ldentificar l'opinié i percepcio de familiars o
referents

- Descripcio i analisi d’expectatives de familiars o
referents

 Visio dels professionals sobre aquests aspectes
- ldentificacio d’aspectes mes rellevants

— A. psiquiatrica i de salut mental amb internament de mitjana i
llarga estada (MLE)

— A. sociosanitaria amb internament de cures pal-liatives (CP) i
de llarga estada i convalescencia (LEC)
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Marc conceptual: opinions i percepcions

- SOn la realitat vista a través dels ulls dels familiars
o dels professionals

- Reflecteixen el coneixement adquirit del mén
exterior que ens envolta a traves de les
Impressions que transmeten els sentits

* Tenen un component subjectiu

N Generalitat de Catalunya
Departament de Salut

u

u

E CatSalut
Servei Catala Y
de la Salut



Marc conceptual: expectatives

- Expectatives normatives : defineixen allo que hauria de
passar

— S’identifiquen amb el que dedueixen que tenen dret a exigir de
I’atencio sanitaria

— Relacionades amb una valoracio subjectiva del que es mereix
una situacio

— 8S0n suposits socialment aprovats

“el que ha de ser”

- Expectatives ideals: representen una aspiracio, un desig o un
resultat preferit
— Vinculades a un estat ideal d’opinions

— Coincideixen amb el que és la capacitat maxima d’un servei
‘el que pot ser”
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Metodologia

#etodologia qualitativa;
GRUPS FOCALS

Metodalogia qualitotiva g
ENTREWISTES
SERIESTRUSTURADES

#etodologia
qualifquantitetiva:
TECHWICA DELPHI

==
ILENTIFICACIO DE CONTINGUTS
EMERGENTS DE FAMILIARS

l

IDENTIFICACIO DE CONTINGUTS
EMERGENTS D'INFORMADORS CLAU

l

PRIORITZACIO LELS CONTINGUTS
IDENTIFICATS
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Fase |: grups focals amb families i referents (1)

TASQUES (per a cada linia)

’ GRUPS FOCALS 4.1.1. befinicid de la poblacid diana

4.1.2. beterminacid de criteris per segmentar la
l poblacié

4.1.3. Ebborasia de laqguia-protocol
414, Captacid de casos per a cadascun dels grups
415, Deserwolupament dels grups
418, Transeripcid del discurs

ENTREVISTES
SEMIESTRUCTURADES

.I. 417, Analisi de lainformacid (zontingats emergents)

ESTUDI AME
METODOLOSI A
DELPHI

AB45T

Dotze grups focals de familiars d'usuaris:

& 4 gqrups de familiars de MLE

= 4 qrups de familiars de cures pal-liatives

& 4 grups de familiars de corvalescénciai llarga
estada

- Total de participants: 80 - 100 persones
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Fase |: grups focals amb families i referents (2)

- Poblacio diana: 13 MLE / 24 CP / 67 LEC
» Criteris de segmentacio : edat/ sexe / grau de parentiu
- Guia-protocol

- Captacio de casos i comunicacio amb centres

(Llei organica de proteccio de dades de caracter personal)

— Signatura d’'un conveni de cessio de dades CatSalut - FAD
— Formulari d’autoritzacié escrita dels pacients
— Formulari d’autoritzacié escrita dels familiars i referents

— Proposta de participacio i acceptacid personal dels candidats
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Fase I: grups focals amb families i referents (3)

- Captacio de candidats: 4 mes0S (29 gener-25 maig 2007)

- Centres sanitaris que van aportar dades: 60 (57,7% del total)
— 53,8 % dels centres amb serveis de MLE
— 54,2 % dels centres amb serveis de CP
— 58,2 % dels centres de LEC

- Total candidats: 434

— 76 MLE
~ 48CP
— 310 LEC
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Fase I: grups focals amb families i referents (4)

- Contacte telefonic amb tots els candidats

- Realitzacioé de grups:
— Marg, abril, maig i juny
— Barcelona, Tarragona i Girona

- Participants:
— Total: 106 (62,3% dones, 37,7% homes)
— Rang d’edat : 26 a 82 anys
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Fase ll: entrevistes amb professionals (1)

SRUPS FOCALS ‘

!

MTREVWISTES

SEMIESTRUCTURA

BES

ESTUDLI AME
W ETOROLCETA
LDELPHT

TASQIUES (per a les 2 Inies)

Tdentiticacio i selecsid de sectors de referéncia

Seleccio dindividus

Elaboracia de laguia d'entrevista

Deserwolpament de les ent revistes individuals

Transeripeia de lainformasid recollida

Andalisi de lainformasid (continguts)

ABAST

Zinc informadors per cada grup d'estudi

(AALE, pal-liatius i cormalescéncia)
Total de participants: 15
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Fase ll: entrevistes amb professionals (2)

- Poblacio diana: tots els professionals

- Mostra intencionada: 15
— Metge =3
— Atenci6 a l'usuari : 3
— Diplomat universitari en infermeria = 3
— Directiu =3
— Altres (treballadors socials, psicolegs, fisioterapeutes) = 3

- Tecnica : entrevista semiestructurada
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Fase Il : Delphi (1

TASQUES (per a les 3 linies)

Ch BN R o Seleccid de participants en els 3 grups
Delphi (MLE. palliatius i larga estadai
corwalescéncia)

Elaboracid dels giestionaris

Erwiament | recepcid de respostes

EMTREWISTES

SEMTESTRUCTURADES Analizi estadistica de lainformaocio

!

LEMTIFICACTO E
TEMES RELLEWAMTS
B SRE eeT Informadars clag
LELPHI

454.5T

aembres dels grups focals
Total: de 45 a 60 persones
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Fase lll: Delphi (2)

« Contacte amb candidats

- Elaboraci6 del primer guestionari i enviament

— Analisi de les dades

- Elaboracié del segon guestionari i enviament

— Analisi de les dades
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Resultats de 'estudi

Atencio Psiquiatrica i salut mental
MLE

RESUM DELS ASPECTES DESTACATS de la FASE I i Il (grups focals i entrevistes)
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Resultats MLE (1)
PERCEPCIONS: Informacio | comunicacio

FAMILIARS PROFESSIONALS

Per a obtenir informacié dels metges cal
perseqguir-los i demanar-la de manera constant.
Els metges tenen tendencia a no oferir gaire

El personal d’infermeria i auxiliars-cuidadors
sO6n més accessibles i més propensos a donar
informacié que els metges-psiquiatres.

informacio si no se’ls demana expressament.

Ni tots els professionals saben com comunicar-
se amb els pacients i familiars, ni tots els
familiars estan en condicions d’entendre-ho.
Aix0 requereix un esforc comunicatiu que no
sempre es té en compte.

Els familiars dels pacients no sempre sén
localitzables, per la qual cosa en moltes
ocasions no es pot comptar amb el seu suport ni
col-laboracid. Aixo implica un procés terapeutic
més dificil.
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Resultats MILE (2)
PERCEPCIONS: Implicacio en les decisions

FAMILIARS PROFESSIONALS

Saben que no els permetran participar en
gaires decisions sobre aspectes de I'atencid
que reben els seus familiars internats en els
centres sociosanitaris de salut mental.

Les poques opcions que se’ls dbéna per
participar, acostumen a ser esdeveniments
puntuals, sense una planificacié a llarg termini, i
sense gaires repercussions practiques.

Hi ha pacients que no tenen familiars
disposats a implicar-se en el seu proces, la
qual cosa comporta un deficit important de cara
a la recuperacio.

Les propostes dels familiars relatives a
guestions mediques rarament sGn preses en
consideracio, ja que és I’opinié del metge la
que acostuma a prevaler.
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Resultats MILE (3)
EXPECTATIVES NORMATIVES: Comunicacio

FAMILIARS PROFESSIONALS

Demanar informacié a qualsevol professional de
la salut, sense problema. Cada centre estableix
el seu sistema per concertar dies de visita
amb ells.

Caldria sistematitzar millor la provisio
d’'informacié als familiars, fer algun tipus de
protocol per evitar les llacunes informatives
actuals.

La gent vol tenir dret a assabentar-se com mes
aviat millor dels canvis que es facin en el
tractament dels seus familiars malalts.

En el moment d’ingrés cal informar bé el
pacient i els familiars de tot el que poden
esperar del centre.

La informaci6 cal donar-la en un llenguatge
comprensible per a aquests.

Sempre que un pacient pateix alguna incidéncia
(descompensacio, etc.) cal informar-ne els
familiars amb rapidesa.

Cal informar bé els familiars que el malalt es
pot recuperar i ser donat d’alta. També de les
possibilitats que s’obren a partir d’aquest
moment.
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Resultats MLE(4)

eAPECTATIVES NORMATIVES: Implicacio en les decisions

FAMILIARS PROFESSIONALS

Consideren tenir dret a participar en Les propostes dels familiars relatives a
certs aspectes de gestid dels centres, glUestions mediques rarament sén
sobretot a través d’organs especifics preses en consideracio, ja que és
(associacions, consells, patronats, etc.). I'opinié del metge la que acostuma a

Son conscients que per participar s’ha de | prevaler.
disposar de temps, cosa que dissuadeix la

majoria dels familiars. Els familiars rarament decideixen queixar-

se activament i de manera formal.
La gent voldria poder plantejar queixes
sense tenir por a represalies.
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Resultats NILE (5)
EXPECTATIVES IDEALS: Comunicacio

FAMILIARS PROFESSIONALS

Es desitjaria que hi hagués una relacié més
fluida entre metges i familiars.

Es desitjaria que metges-psiquiatres tinguessin
una actitud més propera als familiars, que
convidés més a les confidencies i permetés
crear un clima més acollidor.

Els agradaria que els professionals de la salut
els informessin de noves alternatives per als
seus familiars (tot i que en molts casos ho veuen
una mica utopic).

Tots els familiars haurien d’assumir i ser
conscients de quin tipus de malaltia és i
quines consequencies comporta, ja que aixo
afavoriria I'éxit del procés terapeutic.

S’hauria de reduir o eliminar I’estigma que la
malaltia mental encara comporta en la nostra
societat, per tal que els familiars la poguessin
assumir millor.

Els centres haurien de promoure processos
comunicatius més col-lectius, amb pacients i
familiars, i fins i tot amb grups de familiars.
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Resultats MILE (6)
EXPECTATIVES IDEALS: implicacio en les decisions

FAMILIARS PROFESSIONALS

Procurar mantenir vius els vincles del
pacient amb els seus familiars.

Es voldria poder implicar-se més en les
decisions sense que s’hagués de pagar un

cost elevat per participar (que els centres Organitzar més reunions amb grups de

facilitessin recursos, que hi hagues una familiars per intercanviar experiéncies, i
actitud dialogant i oberta per part dels revisar els avencos que s’han produit i
responsables dels centres, etc.). reformular objectius i tractaments.
-
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Resultats de I'estudi
Atencio sociosanitaria

Cures pal- liatives

RESUM DELS ASPECTES DESTACATS de la FASE I i Il (grups focals i entrevistes)
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Resultats cures pal-liatives (1)
PERCEPCIONS: Competéncia professional

FAMILIARS PROFESSIONALS

La gent sap que al centre sociosanitari de
cures pal-liatives li proporcionaran una
bona informacié sobre la malaltia i el
procés que seguira el pacient.

També sap que els professionals de la
salut s6n accessibles i se’ls pot demanar
més informacié en gairebé qualsevol
moment.

Els professionals encara tendeixen a
informar més els familiars que als
propis malalts, de manera que aquells
poden prendre certes decisions al marge
de la voluntat d’aquests.

L ’alta exigencia d’informacio i de conversa
per part dels familiars no sempre deixa
als metges tot el temps desitjable per
visitar els malalts.
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Resultats cures pal-liatives (2)
PERCEPCIONS: Suport als farniliars

FAMILIARS PROFESSIONALS

Els familiars esperen que els malalts Es considera imprescindible I'atencio

tindran suport psicosocial, etc., perd no psicologica i de suport emocional i social
veuen tan clar que ells també en als familiars, pero els professionals que
tinguin. se n’ocupen de manera especifica son

escassos i amb horaris restringits.
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Resultats cures pal-liatives (3)
cAPECTATIVES NORMATIVES: Gestio de la simpiormaiologia

FAMILIARS PROFESSIONALS

La voluntat del pacient i/o dels familiars Els pacients que transcorregut un temps
sera respectada pels professionals de la | milloren, han de tornar al seu domicili (0
salut que han de decidir quan aplicar la ser ingressats en un altre tipus de centre).

sedacidé o la terapia analgésica.
El centre de pal-liatius s’ha de reservar per

a la gent que esta greu i a punt de
motrir.

i
|
E CatSalut Generalitat de Catalunya

Servei Catala Y, Departament de Salut

de la Salut



Resultats cures pal-liatives (4)

=APEC

TATIVES NORMATIVES:

Informacio

FAMILIARS PROFESSIONALS

Es creu que els familiars tenen dret a
filtrar la informacié que proporcionen
els professionals de la salut, per tal
d’evitar que el malalt no sapiga gaire bé
que té.

Els professionals estan obligats a donar

informacio al pacient i familiars sobre el
que li passa i el que li espera (tot i que no
sigui gaire senzill).

La informacio s’ha de donar en primer
lloc al malalt, sempre que aquest estigui
conscient i en condicions d’entendre-la.
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Resultats cures pal-liatives (3)
EXPECTATIVES IDEALS: Gestio de la simptomatologia

FAMILIARS PROFESSIONALS

Es desitjaria un protocol estandarditzat | Caldria una millor coordinacio entre
que estableixi els criteris de terapia institucions, per tal que els malalts no
farmacologica i de sedacié amb claredat, | siguin visitats per tants metges diferents
per tal de garantir el dret dels pacients a sense informacié prévia i amb criteris

no patir excessiu dolor. diferents.
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Resultats cures pal-liatives (6)
EXPECTATIVES IDEALS:. Inforracio

FAMILIARS PROFESSIONALS

Es desitjaria que els pacients no Caldria que els professionals de pal-liatius
disposessin d’informacio que els tinguessin una millor formacio sobre
pugui perjudicar el seu estat d’anim. | comunicacié amb el pacient. Caldria
potenciar la formacidé en aquests aspectes.
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Resultats de 'estudi
Atencid sociosanitaria
llarga estada i convalescéncia

RESUM DELS ASPECTES DESTACATS de la FASE I i Il (grups focals i entrevistes)
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Resultats llarga estada i convaleseéncia (1)
PERCEPCIONS: Competéncia professional

FAMILIARS PROFESSIONALS

Quan hi ha substitucions de S’observa que quan els professionals
professionals (vacances, baixes laborals, | treballen massa temps en un mateix equip
etc.) pacients i familiars temen canvis sense noves incorporacions s’agafen
substancials en els tractaments i unes rutines dificils de canviar, i poden
modus operandi, ja que genera certes arribar a considerar normals coses que no
disfuncions i dificultats als pacients i als ho sén tant.

familiars.

Hi ha alguns col-lectius professionals
que es resisteixen a adquirir nova
formacio.
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Resultats llarga estada i convalescéncia (2)
PERCEPCIONS: Cures i necessitats cobertes

FAMILIARS PROFESSIONALS

Existeixen possibilitats de queixar-se
dels déficits, pero la gent creu que
rarament obtindra allé que vol i, a més,
pot patir represalies que facin més
precaria I'atencid que rep el seu familiar
malalt.

Els familiars saben que un cop el pacient
ha ingressat al centre s’hauran de
responsabilitzar de diverses tasques
quotidianes (menjar, etc.).

Els familiars joves discuteixen més les
propostes dels metges, estan més
informats i plantegen més alternatives de
tractament. En canvi, la gent gran
tendeix a acceptar-les més
passivament.

De vegades cal transigir en el
seguiment d’un tractament per tal que el
pacient noti que té una certa autonomia
per prendre decisions.
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Resultats llarga estada i convaleseéncia (3)
eAPECTATIVES NORMATIVES: Implicacio da la familia

FAMILIARS PROFESSIONALS

Es considera que cal implicar els
No s’observa cap expectativa normativa familiars en la presa de decisions sobre
en aquest apartat. el procés de tractament del malalt (forma
part dels principis eétics dels serveis
sociosanitaris).

Perque els familiars puguin participar, cal
oferir-los una bona informacio.

Els centres han de posar restriccions
raonables a les propostes dels familiars.
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Resultats llarga estada i convaleseéncia (3)
eAPECTATIVES NORMATIVES: Continurtat assisianci

FAMILIARS PROFESSIONALS

La transicio del centre sociosanitari vers | Els malalts, quan s’han recuperat d’acord
un altre centre o residencia s’hauria de fer | amb els criteris dels metges del centre,

sense generar tants trasbalsos per al han d’abandonar-lo i anar-se’n a un
pacient ni els familiars. s
altre lloc (a casa, a una residencia, etc.).

I

w

El servei de treball social del centre ha
d’ajudar els familiars a trobar un altre lloc
per al malalt (o a adaptar el domicili, si
torna a casa).
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Resultats llarga estada i convaleseéncia (4)
EXPECTATIVES IDEALS: Implicacio de la familia

FAMILIARS PROFESSIONALS

Les queixes que formulen els pacients i
familiars haurien de servir per corregir els
deficits detectats.

Es consideraria oportu que els familiars
tinguessin una major interacciéo amb els
professionals de la salut, i que rebessin
informacié i consell d’aquests, fins i tot de
manera sistematitzada i periddica.

No s’observa cap expectativa en aquest
apartat.
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Resultats llarga estada i convaleseéncia ()
EXPECTATIVES IDEALS: Continuitat assistencial

FAMILIARS PROFESSIONALS

Els malalts haurien de romandre al Caldria involucrar els familiars en el
centre fins el final dels seus dies (en seguiment de la malaltia des de les
alguns -pocs- casos ja passa). primeres fases d’arribada al centre, i fer-
los particips de les decisions que s’han

anat prenent.

Es proposa la construccio de ‘llars-
residéncies’ distribuides pel territori en
funcio de la poblacio, per tal de resoldre
els problemes de les families amb malalts
d’aquests tipus.

i
|
E CatSalut m Generalitat de Catalunya

Servei Catala N Departament de Salut
de la Salut



Resultats de I'estudi
FASE lll Delphi

Atencio psiquiatrica i salut mental
MLE
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NUum ordre NUum ordre
Familiars Professionals
1 ,.» €ls familiars no hagin de patir per por que el seu parent perdi la placa 20

2 .., la informacid que es déna als familiars sigui entenedora

3 ,,» qualsevol incidéncia o descompensacio sigui comunicada als familiars amb 16
rapidesa

4 ,,,» disposi d’instal-lacions renovades o rehabilitades

5 ,.» €l canvi de professionals (per baixes, vacances o final de contracte) no s
desorientin el malalt o els familiars

6 ,.» €l fet de presentar una queixa, no suposi cap repercussio per al pacient o 1
familiar
., €S gestionin adequadarment 1es propietats del pacient (tabac, roba, dmners,

7 14
etc.)
,»» €l centre treballi per aconseguir la recuperacidé del malalti la seva reinsercié a
la societat (el malalt sigui donat d’alta)
,,» NO es produeixi sobrecarrega de treball entre els professionals

10 ,,» disposi d’espai suficient per permetre la privacitat individual i dels objectes 10
personals dels pacients

11 .., qQuan l'intern va a casa o ingressa en un hospital d’aguts, continui rebent 19
serveis d’atencidé per part de I'hospital

12 ,,» NO hi hagi diferéncies amb la resta de poblacid, a I’'hora de anar a un hospital
d’aguts, residéncia d’avis, etc. 3

13 ,,» l©@s vacances dels professionals no suposin una pérdua de qualitat en o)
I'atencidé que reben els pacients

14 ,»» €ls professionals actuin amb la contundéncia necessaria davant de situacions 17
d’agressivitat o conflicte entre els interns

15 ,,» €S disposi d’espais diferents per a pacients diferents 12
.., els professionals informin els familiars dels canvis que es produeixen en el

16 tractament 13
,.» €l centre taciliti el contacte dels Tamiliars amb altres institucions com jutjats,

17 serveis socials, sanitat, etc, 18
,.» €IS Tamiliars es responsabilitzin d algunes tasques que formen part del propi

18 tractament del malalt 5
,.» S€ segueixi un procediment preestablert per a la comunicacio dels familiars

19 amb al metge 15
.., S avaluin les condicions 1 qualitat del treball dels professionals,; Ja siguil per

20 part d’'una entitat externa o des del mateix centre 11

o1 ,,» 1a direccid doni opcid als familiars de participar en algunes decisions de gestid o1
del centre

i
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Num
ordre EXPECTATIVES IDEALS NGam ordre
ATENCIO PSIQUIATRICA | SALUT MENTAL AMB INTERNAMENT DE
Familiars MITJANA | LLARGA ESTADA (MLE) Professionals

1 ,,, tots els professionals que hi treballen (també a les vacances) tenen la 3
qualificacié adequada per aquest tipus de pacients

2 ,»» Crea un clima de confianca entre pacient, familiars i professionals 1
,», 1€ protessionals que donen la iInformacio als tamiliars de forma proactiva,

3 abans que els familiars la demanin o la reclamin 11

4 ,,» acull a 'intern sense limits de temps d’estada 20

5 ,»» S’ocupa de mantenir viu i actiu el vincle del pacient amb els seus familiars 4
,», 1€ disponibles places de Llar-Residencia o altres recursos similars, quan el

6 pacient ha completat la recuperacié al centre i ha de ser donat d’alta

2 ,»» ajuda els familiars a assumir el tipus de malaltia del seu parent i a ser 5
conscient de les conseqiiéncies que comporta

8 ,»» €ls pacients tinguin la major part del temps ocupat en activitats (ludiques o >
laborals)
,»» pot oferir sempre habitacions dobles (com a maxima capacitat) 16

10 ,,, t& cura de la roba personal dels pacients 18
,»,» afavoreix | potencia la implicacio dels familiars en les decisions que afecten

11 el pacient 9
,», treballa perque, a nivell social, es redueixi la carrega social o estigma que

12 encara té la malaltia mental

13 ,»» déna suport psicosocial i emocional als familiars dels interns
.»,» 1€ professionals que informen als familiars sempre que apareixen noves

14 alternatives terapeutiques 15

15 ,»» NO déna ocasié que malalts de caracteristiques molt diferents comparteixin 19
els mateixos espais

16 .»» €& una plantilla de psiquiatres sense canvis freqlients i estable en el temps 10

17 ,»» 1& una mida reduida amb pocs malalts per centre 13

18 ,»» fa reunions amb grups de familiars per intercanviar experiéncies 12
.., POSa en marxa processos de comunicacio en grup, enire el pacient i els seus|

19 familiars (tots junts) 14

20 ,»» €ls seus professionals comparteixen el mateix sistema de valors amb 29
pacients i familiars
.., €IS psiquialres mosiren una actitud propera cap als familiars amb possibilitat

21 de fer confidéncies, etc. 17
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NuUm ordre Num ordre
Familiars Professionals
1 ... la informacié als familiars es doni de forma entenedora 1
2 .. el centre disposi del nombre de personal necessari 12
3 .. s’evitin errors en el tractament dels pacients 2
4 .. el familiar disposi d’'un lloc adequat per acompanyar el malalt 15
5 ... els professionals respectin la voluntat del pacient i dels familiars a I’hora de decidir quan aplicar 6
la terapia de sedaci6
6 ... les avaries de les instal-lacions se solucionin amb prou rapidesa perque els pacients no se’n 10
ressenteixin
7 ... a’hora d’ingressar, els familiars ja tinguin informacié detallada de la finalitat i proposit d’'un 3
centre de cures pal-liatives
8 ... el centre sigui confortable amb aire condicionat i sense sorolls 7
9 ... la participacié dels familiars en la presa de decisions no pugui suposar mai ignorar I'opinié del 4
pacient
10 ... 'edifici i les instal-lacions s’adequin al tipus i caracteristiques dels malalts que estan ingressats 14
11 ... els professionals estiguin obligats a informar el pacient i els familiars de la situacié present i 18
futura de la seva malaltia
... quan arriba el moment del final de la vida, el centre ja tingui preparada I'atencié psicologica i el
12 suport emocional al pacient 5
13 ... els familiars puguin seleccionar la informacié que els professionals han de donar al pacient 23
14 ... s’informi sobre els tramits burocratics que cal fer despres de la mort del familiar 9
15 ... lainformaci6 a les families es doni en uns horaris determinats i amb cita concertada
individualment 20
16 ... es permeti que els familiars prenguin part activa en les decisions sobre el malalt 22
17 ... el suport espiritual (sigui quina sigui la religid) estigui a 'abast de tothom 19
; ... es tracti de “voste” als pacients, sobretot si s6n d’edat avangada o, si més no, es demani permis 1
8 previament al malalt 2
19 ... sigui el metge qui pren la decisi6 final sobre 'administracié de farmacs 8
20 ... es respecti la postura dels familiars que no volen ser informats de la situacio clinica del seu 16
parent
21 ... 'organitzacié del centre s’adapti al pacient i no a l'inrevés (horaris de menjar o dormir, etc.) 17
... quan, passat un temps al centre | el malalt hagi millorat, ha de tornar al seu domicili o anar a un
22 altre centre 13
... la'informacio es doni en primer lloc al malalt, sempre que aquest estigui conscient | en condicions
23 d’entendre-la 1
24 ... 'accés dels familiars al psicoleg depengui del metge 24
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Num ordre EXPECTATIVES IDEALS Num ordre

Familiars CURES PAL.-LIATIVES Professionals
... 1€ eIS recursos necessaris, sobretot a nivell de nombre de proiessionals,
1 per atendre pacients i familiars 3

... el canvi d’equip medic (des del PADES o I'hospital al centre
sociosanitari) esta ben coordinat i no genera contradiccions entre els

2 professionals 4
... permet ingressar directament des de I'hospital, sense llistes d’espera i

3 sense haver d’esperar per demanar plaga 11
... els professionals reben cursos de formacié sobre com dur a terme la

4 comunicacié amb pacients i familiars 2
... déna la informacié meédica per escrit de forma prou entenedora per als

5 familiars i pacients 12
... selecciona sempre la informaci6é que déna al pacient de manera que no

6 perjudiqui el seu estat d’anim 5

7 .. impedeix que el pacient hagi de morir en una habitacié compartida

8 .. dbna opci6 a una estada il-limitada fins al moment de la mort 10

9 .. tant el centre com les habitacions tenen sol i llum abundants 7
... aten les urgencies | fa iInnecessari el pas dels malalts per urgencies de

10 I’hospital d’aguts 9
... disposa d’un acord general (protocol) que estableix quan i com es fa la

11 terapia de sedacié 14
... evita que els pacients terminals tinguin coneixement total del seu estat

12 quan arriba el moment del final de la vida 16
... després de la mort del pacient, continua un temps donant suport

13 emocional als familiars 1

14 ... té totes les habitacions individuals 13
... ajuda a alleugerir la sensaci6é de perdua que tenen els familiars després

15 de la mort 8

16 ... preveu el suport espiritual per a totes les religions 15
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Num ordre
Familiars

Num ordre

Professionals

1

... tots els torns o franges horaries tinguin prou personal per a I'atencié dels malalts

1

2

... les instal-lacions es revisin periddicament per mantenir-les en bon estat

8

3

... exercir el dret de queixar-se no comporti conseqiiéncies desagradables per al malalt o
familiar

... que el nombre de professionals de nit i caps de setmana sigui suficient per mantenir el
mateix nivell que durant el dia

... els professionals contestin totes les preguntes que plantegin els familiars i els pacients

... tots els professionals rebin cursos de formacié per mantenir-se al dia

... els canvis de professionals no suposin modificacions en els tractaments del malalt o en
la forma d’actuar

... els familiars participin i es co-responsabilitzin junt amb els professionals en la presa de
decisions (tractaments)

13

... abans d’ingressar, pacient i familiars siguin informats de les diferéncies entre un centre
sociosanitari i un hospital d’aguts

10

... quan el malalt és donat d’alta, el centre ajudi els familiars a buscar alternatives o
preparar la casa per a la nova situacioé

20

11

... la informacio per ingressar es pugui obtenir facilment i sense contradiccions entre els
diferents professionals

12

...tots els professionals coneixen personalment als pacients i familiars

10

13

... el metge informi els familiars amb prou antelacié dels canvis de tractament

15

14

... trasllat a un altre centre o residéncia no provoqui cap trasbals al pacient ni als familiars

19

15

... el pacient no sigui donat d’alta fins haver recuperat la situacié anterior al procés que
I’ha fet ingressar

21

16

... les tasques habituals (donar el menjar, acompanyar al lavabo, moure al malalt, etc.)
siguin responsabilitat integral del centre

18

17

... el centre pugui posar restriccions raonables a les propostes que fan els familiars

11

18

... 'ingrés a un centre sociosanitari tingui criteris clars i iguals per a tothom

14

19

... la informacié que s’ha de donar als familiars durant I'ingrés es faci de forma planificada
i amb cites concertades

16

20

... el pacient accepti els canvis de tractament que es produeixen en ser ingressat en un
centre Sociosanitari

17

21

... es tracti de “voste” els pacients, sobretot si son d'edat avangada o, si mes no, es
demani permis préviament al malalt
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NuUum ordre EXPECTATIVES IDEALS Num ordre
Familiars LLARGA ESTADA | CONVALESCENCIA Professionals

... en cas de demencia o Alzheimer I'estada pogués ser il-limitada (fins

1 a la mort del malalt) 17

2 ... té habitacions individuals per a pacients molt greus 1

3 ... no té temps d’espera per a l'ingrés 16

4 ... les habitacions sén, com a maxim, de 2 llits 2
... sS’ocupa de buscar alternatives viables quan arriba el moment de

5 I'alta del pacient (ajuts al domicili, un altre centre, etc.) 8
... els professionals dediquen temps al familiar que s’ha de fer carrec

6 del malalt, perqué entengui la malaltia i pugui cuidar-lo millor 12
... cada professional té una quantitat raonable de pacients al seu

7 . 3
carrec
... les queixes serveixen de debo per corregir els deficits detectats pels

8 familiars o pacients 6

9 ... els familiars interactuen amb els professionals, intercanviant 9
informacid i consells

10 ... que no hi hagi limitacions de temps d’estada 20
... els professionals saben transmetre la informacio de forma

L entenedora 4
... realitza de forma habitual aclivitais d entreteniment per pacienis a

12 manera de suport emocional i de relacioé social 14

13 ... tothom pot triar el centre que prefereix 15
... SIS TTIetges 1o se seriter Imncormodades 1l els 1moleslier 1es pré'gumes

14 dels familiars 10
~.. €IS proiessionals donen suport emocional als raminars per ajuaar-10s

15 en la nova situacié que suposa l'alta del malalt 13

16 ... els professionals saben com donar les males noticies 5

17 ... disposa d’espais enjardinats o per passejar una estona 11
... la convivencia amb pacients d’Alzheimer no suposa agressions o

18 violéncia per a la resta de malalts 7

19 .. no cal fer tramits burocratics 18

20 ... déna suport religidés de totes les confessions religioses 19
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Propostes per millorar els serveis de les
persones ateses en les linies d’atencio
sociosanitaria i d’atencio psiquiatrica i salut
mental amb internament, des de la
perspectiva de les families i referents i dels
professionals
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Atencid psiquiatrica i de salut mental : mitjana |
llarga estada (MLE)

v Reunions amb grups de familiars per intercanviar experiéncies.

v Seguir un protocol preestablert de comunicacié amb els familiars.

v" Potenciar les actituds més properes afectivament parlant amb els
familiars, sobretot per part dels facultatius.

v"Informacié directa a pacient i familiars per part del responsable d’atencié a
'usuari del centre que transmeti la confianca necessaria per fer us del dret
a presentar queixes i faci evident la independencia d’aquest serveis dels
professionals d’atencio¢ directa.

v Acostar postures sobre quins sén els temes prioritaris per als familiars,
amb vista a la informacié immediata i quins per als professionals.

v Potenciar o reforcar els contactes més emocionals amb els familiars.
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Atencio sociosanitaria: cures pal-liatives (1)

v Fer formacié entre els professionals sobre “gesti6 de relacions
interpersonals” dirigida sobretot a la relacié amb els familiars.

v Fer explicit als familiars i de forma comprensible des de l'ingrés, el
protocol d’'informacié del centre (circuits, dinamica i politica). Ex: qui és el
primer destinatari de la informacié del proceés.

v Fer pactes diferents en situacions diferents, des d’una posicié d’acord i
coneixement per totes les parts. Sense oblidar que el pacient és una de
les parts.

v"Identificar un “informador d’enlla¢” entre els diferents nivells assistencials
d'una area determinada, que informi des de linici del procés a nivell

d’aguts.
v" Involucrar els metges de capcalera en el procediment d’accés al sistema
de pal-liatius.
E CatSalut Generalitat de Catalunya
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Atencio sociosanitaria: cures pal-liatives (2)

v" Fomentar entre els professionals la necessitat d’augmentar la participacié
dels familiars en les decisions més sentides per aquests, que és el
moment d’administrar la terapia de sedacio

v Fer palesa entre els familiars la diferencia entre participacié i implicacié en
les decisions. Sobretot entre els familiars que possiblement per I'edat
encara no han incorporat plenament aquest concepte

v Consolidar la relacié triangular amb clara definici6 de papers entre
familiars, professionals i pacients, delimitant I'espai d’autonomia de cada
un

v Educar els professionals en les diferéncies culturals a causa de l'edat i
que suposen tractes de cortesia diferents
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Atencio sociosanitaria: cures pal-liatives (3)

v" Unificar criteris en la terapia analgésica dins del mateix centre, ja
que genera incertesa | pot ser atribuit a errors (reals o no),
generant desconfianca.

v Condicionar un espai confortable per al familiar que passa molt de
temps al centre, ja sigui a I'’habitacid o espais comuns i compartits
(sala d’estar, biblioteca, etc.).

v Condicionament de les instal-lacions més antigues.
v" Millorar el confort termic, sobretot a I'estiu.
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Atencio sociosanitaria: llarga estada i convalescéncia (1)

v" Adequar les expectatives dels familiars informant-los des de el
centre emissor i en el procés d’acollida al centre sociosanitari.

v" Treballar amb pacient i familia, el tema de I'alta des del moment de
'ingrés o fins i tot des del centre emissor, per no crear
expectatives erronies entre els familiars.

v" Formacid als professionals substituts amb programes formatius en
el moment de la incorporacio (acollida).

AN

Formacio als professionals en habilitats de comunicacio.

Informacio directa a pacient i familiars per part del responsable de
atencid a l'usuari del centre sociosanitari, que transmeti Ila
confianca necessaria per fer Us del dret a presentar queixes i faci
evident la independencia de les UAU dels professionals d’atencié
directa.

AN
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Atencio sociosanitaria: llarga estada i convalescéncia (2)

v Educar els familiars sobre la funcié que poden desenvolupar en el procés
curatiu, a partir de la seva presencia i actuacions que mantinguin un
entorn el més semblant possible al de casa i reduint la sensacio
d’institucionalitzacié.

v Organitzar activitats de lleure, ja que I'estada és llarga i durant el dia hi ha
molts espais de temps sense cap ocupacioé ni finalitat terapeutica.

v Educar els professionals en les diferéncies culturals a causa de l'edat i
que suposen tractes de cortesia diferents.

v" Treballar en el canvi cultural que suposa educar a familiars i professionals
en el dret a la implicacié dels primers i al paper actiu que han de prendre
els segons.

v Incrementar el suport psicosocial als familiars i fer-lo responsabilitat de
tots els professionals.

v Informacié als familiars des dels centres d’aguts dels circuits que fan
possible I'accés a un centre sociosanitari i els requisits clinics.

i
|
E CatSalut Generalitat de Catalunya

Servei Catala NI Departament de Salut

de la Salut



