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1. Resum

Les cures pal-liatives es centren en prevenir i alleugerir el patiment de les persones que
tenen malalties potencialment mortals. Un aspecte essencial de les cures pal-liatives és
proporcionar una atencié holistica que tingui en compte i s’ajusti a les preferéncies,
necessitats i experiéncies Uniques de cada persona. Aquests aspectes son diferents
segons el génere, I'orientacio sexual i els rols de génere construits per la societat. Aixi
doncs, estudiar i entendre com el génere afecta les cures pal-liatives és fonamental per

millorar I'atencié sanitaria.

L’objectiu d’aquesta revisié bibliografica és identificar les diferéncies en les necessitats

de les persones amb malalties terminals segons el sexe, orientacio sexual i el génere.

En aquesta revisié s’han buscat estudis sobre I'efecte del génere en les cures pal-liatives
i com interacciona amb altres factors rellevants com I'edat o I'estat civil. Per fer la cerca
bibliografica s’han utilitzat els segients termes MeSH (Medical Subject Headings):
palliative care, sex, gender, transgender. Dels 137 estudis trobats després d’eliminar els
duplicats s’han seleccionat 14 quantitatius i 10 revisions bibliografiques o

recomanacions.

En conjunt, aquests estudis subratllen diferéncies de génere pel que fa als simptomes
fisics, psicologics i formes diferents de fer front al final de la vida. Mentre que les dones
enfronten la imminéncia de la mort i estan disposades a parlar-ne, els homes adopten
una actitud evitativa i més tancada que podria incrementar la prevalenca de depressio.
L’estereotip de la dona com a cuidadora — que no ha d’esperar ser cuidada — podria
influir en el major nombre de dones que rebutgen el suport vital o ingressen a centres
de cures pal-liatives en comptes de rebre-les a casa. A més, els estudis inclosos
conclouen la necessitat de formar el personal sanitari per entendre els reptes de la
comunitat LGTBIQ+ amb I'objectiu de donar resposta a les necessitats de les persones

transgénere.

Hi ha evidéncia pel que fa al génere i les cures pal-liatives, perd cal més investigacio en
el camp de les cures pal-liatives adregades a minories com les dones o les persones
transgénere. Actualment, s’estan obviant aspectes importants en les cures i, per tant, la
qualitat d’aquestes és insuficient per certs grups de poblacié. Incorporar la perspectiva
de geénere a les cures pal-liatives és essencial per proporcionar una atencié sanitaria

igualitaria.

Paraules Clau: cures pal-liatives, génere, transgénere, final de vida, sexe.



Abstract

Palliative care consists in preventing and alleviating the suffering of people with a

potentially deadly disease. An essential aspect of palliative care is providing a holistic
approach that considers and adjusts to the unique preferences, needs and experiences
of each person. These aspects change depending on the gender, sexual orientation and
traditional gender norms stablished by society. Therefore, studying and understanding

how gender effects palliative care is fundamental to improve healthcare.

The aim of this literature review is identifying the differences in the needs of people

suffering a terminal illness by gender, sex and sexual orientation.

This literature review includes articles about the effect of gender in palliative care and its
interaction with other relevant factors like age or marital status. The search in literature
databases was guided by the following MeSH (Medical Subject Headings) terms:
palliative care, sex, gender, transgender. From the 137 articles identified after removing
duplicates, 14 quantitative or qualitative studies and 10 literature reviews or

recommendation articles were included in this review.

Overall, these articles highlight the differences by gender regarding the physical and
psychological symptoms and different attitudes towards the end of life. While women
often accept and are willing to talk about the proximity of death, men usually take an
evasive and practical attitude that might explain their increased prevalence of
depression. The stereotype of women as caregivers — that shouldn’t expect to be taken
care of — might influence the greater number of women that refuse life support treatment
or die in palliative care centers instead of at home. In addition, the studies underline the
need to train health providers to better understand the challenges of the LGTBIQ+

community to properly adress the needs of transgender people.

There is evidence regarding gender and palliative care, but more research is needed in
palliative care for underrepresented communities like women or transgender people.
Currently, some important aspects of care are being ingored and the quality of care is
insufficient for some minorities. Mainstreaming gender into palliative care is essential to

provide equitable healthcare.

Keywords: palliative care, gender, transgender, end-of-life, sex.



2. Marc Teoric

Les cures pal-liatives sén aquelles cures orientades a proporcionar una bona
qualitat de vida a les persones ateses i les families que s'enfronten als problemes
associats a malalties potencialment mortals, a través de la prevencio i
alleugeriment del patiment, mitjancant la identificacié primerenca i I'avaluacio i
tractament del dolor i altres problemes fisics, psicosocials i espirituals en aquesta

etapa final de la vida. La patologia predominant és I'oncologica (1-3).

Parlem d’etapa final de la vida quan una persona pateix una malaltia progressiva,
en estat avancat, incurable, sense resposta a tractament curatiu i té un pronostic
de vida limitat. Les persones i la familia que es troben en aquesta fase es
caracteritzen per tenir uns simptomes i molesties tant fisics com psicologics que
necessiten ser atesos. Per tant, per tal de poder cobrir aquestes necessitats cal
gue els professionals no nomeés valorin a la persona que es troba en aquesta
situacio siné també a la familia i al seu entorn. Es imprescindible tenir en compte
aspectes com la voluntat de la persona, les seves prioritats i els seus valors i

creences (4).

Aquesta etapa final de la vida és consequéncia de I'evoluci6 de malalties
croniques, degeneratives i evolutives que poden patir persones de qualsevol
edat. Aixi doncs, es distingeixen diferents causes patologiques per les quals les

persones afectades en fase avancada necessiten cures pal-liatives (4):

- Malalties oncologiques

- Malalties croniques evolutives

- Persones grans amb diferents comorbiditats

- Insuficiéncia cardiaca

- Insuficiéncia renal

- Insuficiéncia hepatica

- Insuficiéncia respiratoria i malaltia obstructiva cronica (MPOC)
- Malalties minoritaries i de la motoneurona

- Parkinson

- Alzheimer



- Sida

- Poblacié infantil amb patologia oncologica o malaltia cronica evolutiva

El dolor és un dels simptomes més freqiients i més temuts. Es essencial que el
personal sanitari encarregat de proporcionar les cures pal-liatives faci un bon
abordatge dels tractaments farmacologics i no farmacologics per poder controlar
i combatre aquest simptoma (4).

Una altra simptomatologia freqtient que requereix I'actuacié del personal sanitari

per ser pal-liada és (4):

- Anoréxia

- Caquéxia

- Astenia

- Deshidratacio
- Dispnea

- Insomni

- Nausees i vomits
- Restrenyiment
- Diarrea

- Depressio

- Ansietat

- Confusi6

Cal tenir en compte que la familia i tot I'entorn de la persona atesa, degut a la
situacio d’estrés i preocupacio, poden requerir atencio en alguns simptomes com

ara cansament, aillament i ansietat (4).

Cal tenir present que les cures pal-liatives ni acceleren ni detenen el procés de
morir. El que pretenen és que les persones afectades puguin gaudir dels seus
ultims dies conscients i sense dolor, amb la simptomatologia controlada.
D’aquesta manera s’aconsegueix que aquesta etapa final de la vida de la

persona transcorri amb dignitat, acompanyat i en I'entorn que la persona desitgi

(5).



L’estudi de les cures pal-liatives té el seu origen en la decada dels seixanta al
Regne Unit; tot i aix0, avui en dia encara trobem molts llocs del mon on es presta

minima atencio a aquesta etapa tan delicada de la vida d’'una persona (1,2).

Per fer un bon abordatge de les cures pal-liatives és precis fer una atencio
holistica de la persona. Malgrat aix0, la questi6 del genere ha estat
inconscientment descuidada tot i I'evidéncia que el genere influeix en gairebé
tots els aspectes de preferencies, experiéncies i, per tant, en les cures al final de
la vida. Cal tenir en compte els diferents contextos socials, ja que aquests
difereixen entre les dones, les persones transgénere i els homes. Aguestes
desigualtats de genere també van lligades a altres determinants socials de salut

com ara I'étnia, la cultura o la classe social, entre d’altres (6).

Es necessari entendre la diferéncia entre els conceptes “sexe” i “génere” per
comprendre com aquests afecten en les cures pal-liatives. L’Organitzacio
Mundial de la Salut (OMS) defineix el sexe com “les diferéncies biologiques entre
dones i homes, inclosos els cromosomes, els organs sexuals i els perfils
hormonals enddgens”. L’OMS també defineix el génere com “els rols, les
caracteristiques i les oportunitats definits per la societat que es consideren
apropiats per als homes, les dones i les persones amb identitats no binaries. El
genere també és producte de les relacions entre les persones i pot reflectir la
distribuci6 de poder entre elles. No és un concepte estatic, siné que canvia amb
el temps i el lloc” (6). Tot i les diferéncies entre aquestes dues paraules, en el
passat, i encara en 'actualitat, aquests dos mots s’utilitzen frequent i erroniament

com a sinonims.

El sistema sexe-genere fa referéncia a les formes de relacié establertes entre
dones i homes en una societat. Analitza les relacions produides sota un sistema
de poder que defineix condicions socials diferents per a dones i homes per rad
dels papers i funcions que els han estat assignades socialment i per la seva
posicié economica. La societat patriarcal es regeix per aquest sistema que sosté
una relacié desigual de poder entre dones i homes i s'ancora a la divisié sexual

del treball, la familia nuclear i I'heterosexualitat obligatoria (7).



Es important tenir en compte i comprendre la diversitat sexual i de génere, ja que
cada persona té una forma d’estimar, expressar-se i identificar-se personal i
Unica. L’acronim LGTBIQ+ (Lesbian, Gay, Trans, Bisexual, Queer +) fa referéncia
a aquesta diversitat. Les persones que pertanyen a aquest col-lectiu sén també
molt diverses entre elles, ja que cada persona pertany a una classe social,
origen, estatus legal o edat diferent. Es a dir, dins de la diversitat sexual s'hi

troben moltes més diversitats (8).

Les persones LGTBIQ+ han estat historicament discriminades i estigmatitzades,
patint encara avui en dia violencies. Aquestes actituds també s'han reflectit en el
context sanitari, provocant que les necessitats de salut especifiques d'aquest
col-lectiu hagin estat ignorades amb freqiiencia. Actualment, hi ha diverses
dificultats que impedeixen que les persones LGTBIQ+ puguin disposar de serveis
sanitaris complets i amables, els quals puguin cobrir les seves necessitats
particulars de salut, les quals sovint sorgeixen com a consequéncia d'una

estructura social que sanciona la diversitat (8).

Utilitzar un llenguatge correcte i entendre la terminologia és imprescindible per
mostrar respecte cap a les persones ateses pertanyents al col-lectiu LGTBIQ+
(Annex 1) (9).

Un altre concepte important és la interseccionalitat, on 'OMS la defineix com “el
significat i la relacié entre el sexe, el génere i altres determinants socials, aixi
com als factors que creen desigualtats sanitaries en els processos i sistemes de
poder a nivell individual, institucional i mundial” (6). En termes simples, la
interseccionalitat és la interaccio entre dos o més factors socials d’'una persona
com ara, I'étnia, la identitat de genere, la raca, la localitzacié geografica, o fins i
tot I'edat. Aquests no afecten la persona de manera separada, perd es combinen

generant desigualtats o avantatges.

Tot sovint, els estudis sobre desigualtats en salut en matéria de génere es
realitzen de manera paral-lela a les desigualtats segons classe social i no
s’integren els dos conceptes. Es important tenir en compte els dos conceptes a
I'hora de realitzar estudis d’aquest tipus, ja que una persona no és nomes d’un

genere, sind que també pertany a una classe social en concret. Només amb una



visi6 integradora dels diferents conceptes podrem comprendre les desigualtats
en salut segons el génere (10). Per exemple, la salut percebuda per les dones
€s menor que la dels homes, no obstant aixo, un home de classe obrera percep

menor salut que una dona de classe privilegiada.

Hi ha diferencies notories en termes de salut entre homes i dones. Aquestes
diferéncies son fruit del constructe social basat en les creences culturals i actituds
de qué és ser home o dona. Aquestes determinen diferencies en els
determinants de salut, la naturalesa, la severitat i la frequéncia dels problemes
de salut, la percepci6 de salut, els simptomes, la utilitzacié i 'accessibilitat als
serveis sanitaris, el compliment del tractament, la prevencié de malalties, etc.
(10)

2.1. Epidemiologia

A nivell mundial

Segons dades de 'OMS del 2020 s’estima que anualment uns 40 milions de
persones arreu del mén necessiten cures pal-liatives; d’aquests el 78% viuen en

paisos de baix-mig ingrés (1).

A nivell mundial, tan sols un 14% de la poblacié que necessita aquest tipus
d’assisténcia aconsegueixen rebre-la. Aixd és degut a que s’han de superar
diversos obstacles per tal de poder atendre la necessitat insatisfeta d’aquest

tipus d’assisténcia (1):

- Sovint les politiques i sistemes nacionals de salut no contemplen aquest
tipus d’assisténcia

- [Escassa formaci6 en matéria de cures pal-liatives per part dels
professionals de la salut

- L’accés als analgésics opiacis és insuficient

- Desconeixement del concepte de cures pal-liatives i dels seus beneficis o
errors de concepte

- Obstacles culturals i socials (creences sobre la mort i el procés de morir)



- Errors de coneixement respecte a els analgesics opiacis on es creu que
un millor accés a aquest tipus de tractament farmacologic contribuira a un

augment de la toxicomania.

Les projeccions de futur indiquen que l'efecte global del patiment associat a les
malalties gairebé es doblara en els propers 50 anys. El major increment sera en
els paisos d’ingrés baix i baix-mig que també sén els que tenen un sistema de
cures pal-liatives menys desenvolupat (11), fet que contribuira a incrementar les
desigualtats en la qualitat de vida entre paisos. Per mitigar aquest efecte, és
essencial que els governs preguin accié per integrar les cures pal-liatives al

sistema universal de salut i fomentin 'educacio i inversié en cures pal-liatives.

A Nivell Europeu

L’European Association for Palliative Care (EAPC) va publicar I'Atles de les
Cures Pal-liatives a Europa el 2019 que recull dades sobre la integracio de les
cures pal-liatives en cada un dels estats i cobreix aspectes com la disponibilitat

d’aquestes, la legislacio i la formacio (12).

En aquest atles, s'utilitza la base de dades de mortalitat europea de 'OMS del
2014 (WHO European Mortality Database, EMD) per estimar el nombre de
persones que necessita cures pal-liatives. Aquesta base de dades conté el
nombre de persones mortes segons la malaltia. Seguint els criteris de la Lancet
Comission (13), seleccionen 20 grups de malalties letals que involucren
sofriment i el multipliquen per un factor definit per la Lancet Comission que té en
compte el tipus de malaltia per calcular el nombre de persones que necessiten
cures pal-liatives a partir del nombre de persones mortes per aquella malaltia.
Aixi, s’estima que el 2014 més de 4,4 milions de persones a Europa van patir
sofriment greu relacionat amb una malaltia i es podrien beneficiar de cures

pal-liatives (12).

Entre el conjunt de malalties letals que involucren sofriment, les neoplasies
malignes son les responsables de més morts, arribant al 37.5% de les morts per
malalties letals amb sofriment a Europa el 2014. Juntament amb les malalties
cardiovasculars i cerebrovasculars, aquests 3 grups de malalties soén

responsables del 75% de les morts de malalties letals amb sofriment (12). En els
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propers 50 anys, es preveu que aquestes malalties segueixin sent les més
mortals, tot i que el major increment en patiment degut a malalties sigui per la
demencia. En canvi, es preveu una reduccié de patiment associat al VIH i la
tuberculosi (11).

A I'Estat Espanvyol

Dins la Unié Europea hi ha diferéncies entre estats pel que fa al nombre de
centres de cures pal-liatives, la legislacidé que els regula i I'educacié de

professionals en aquesta area.

L’any 2019, I'estat espanyol tenia 0.6 centres especialitzats en cures pal-liatives
per 100.000 habitants, situant-se en el tercer quartil dins la Unié Europea i per
sota de la recomanacié de 'EAPC de tenir 2 centres de cures pal-liatives per
100.000 habitants (12). Es un dels pocs estats dins la Uni6é Europea que conté
equips mixtes de cures pal-liatives, que tot i formar part de I'hospital visiten i

atenen a les persones a casa seva o centres d’ingrés de llarga durada.

Seguint el criteri mencionat a la seccio anterior i estimant-ho a partir de les dades
de mortalitat, 'TEAPC estima que a Espanya hi ha 228.264 persones que moren
cada any de malalties amb sofriment associat que es beneficiarien de cures

pal-liatives, que representa el 5% de I'estimacio6 per la Unié Europea (12).

Pel que fa a la legislacid, 'Estat Espanyol és descentralitzat i cada comunitat
autonoma és responsable de promoure les seves estrategies de cures
pal-liatives. Tot i aix0, el 2001 el Ministeri de Sanitat va publicar les bases pel
desenvolupament d’un pla nacional de cures pal-liatives (14) i més recentment,
el 2011, I' “Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud”
(15). ElI 2021 el ministeri de sanitat va publicar una guia sobre les cures
pal-liatives especificament per a guiar el personal sanitari responsable de

I'atencio primaria en aquest aspecte (16).

En matéria d’educacié, Espanya és un dels 5 paisos europeus que té professorat
universitaris dedicats a les cures pal-liatives en facultats d’'infermeria i prop de la
meitat de facultats ofereixen una assignatura especifica i obligatoria per

aquestes cures. Tot i aixd, només un 10% de les facultats de medicina tenen un

11



curs especific de cures pal-liatives. Menys de la meitat del personal en centres
de cures de llarga estada ha rebut formacié en cures pal-liatives, que és
important per ajustar la medicacid, controlar els simptomes, oferir suport de

L1}

necessitats especifiques i recolzar la familia (12). L’ “Estrategia en Cuidados
Paliativos del Sistema Nacional de Salud” actualitzada el 2011 ja reconeix i indica
especificament la necessitat d’estendre les ensenyances pal-liatives als estudis

de grau i assegurar la formacié avancada dels professionals (15).

Finalment, també disposa d’'una associacié de cures pal-liatives, la “Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)” creada el 1992, una de les 5
primeres d’Europa. Aquesta compta amb diferents professionals sanitaris
(metges/esses, oncolegs/olugues, metges/esses d’atencié  primaria,
anestesistes, infermers/es, assistents/es socials, psicolegs/ogues, assessors/es
espirituals, advocats/des i bioeticistes). Tots ells treballen amb [I'objectiu
d’atendre, cuidar i consolar a les persones terminals, a més de promoure la
investigacio en I'ambit de les cures pal-liatives per tal de millorar la qualitat en
I'atencid, sensibilitzar a la societat i 'administracié i promoure coneixement amb

bases cientifiques solides a través de la formacio de professionals (17).

A Catalunya

A Catalunya, I'any 2015 hi va haver 64.000 defuncions de poblacié major de 20
anys, i s’estima que entre 90.000 i 100.000 persones necessiten un nivell basic
de cures pal-liatives, d’entre les quals entre 31.000 i 36.000 requereixen cures
pal-liatives de nivell avancat. Seguint el patrd a nivell europeu, els melanomes
malignes soén la malaltia que suposa més defuncions susceptibles de cures
pal-liatives (més del 40%), seguida per insuficiencia cardiaca o pulmonar.
Similarment, les malalties neurodegeneratives suposa més del 20% de
defuncions dins el grup de malalties susceptibles a cures pal-liatives i s’observa

una tendencia creixent (18).

El Departament de Sanitat de Catalunya disposa d’'una linia estratégica
especifica de cures pal-liatives en el Pla Director Sociosanitari (19) i les bases
per un model d’atencio¢ integral a poblacié amb necessitats pal-liatives (18) que

guien la practica de cures pal-liatives.
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El sistema sanitari catala disposa d’'una xarxa assistencial especifica per tal de
poder donar resposta a les necessitats de les persones susceptibles de
necessitar cures pal-liatives. Aquesta atencié al final de la vida es realitza per
diferéncia nivells d’assisténcia com: ['assisténcia primaria, sociosanitaria,

hospitalaria i salut mental (18).

Tot i els diferents nivells d’assisténcia que donen resposta al final de la vida, les
cures pal-liatives s'inclouen dins l'atencidé sociosanitaria. Dins d'aquest tipus

d’atencio hi trobem diferents programes, unitats i equips (3):

- Programa d’Atenci6 Domiciliaria Equips de Suport (PADES): Equips
sanitaris multidisciplinaris encarregats de donar suport a I'atencio6 primaria
en casos complexes a domicili, coordinacio de recursos entre els diferents
nivells assistencials i proporcionar formacié a I'equip d’atencié primaria.

- Unitats Funcionals Interdisciplinaries Sociosanitaries (UFISS): Equips de
suport interdisciplinats especialitzats. Treballen en els hospitals d’aguts i
donen suport en la valoracio i el control d’'usuaris diana (poblacio geriatrica
| poblacio amb malaltia terminal)

- Equips d'Avaluacidé Integral Ambulatoria (EAIA): Proporcionen atencio
ambulatoria ditirna. Realitzen consultes d’avaluacio integral i seguiment a
les persones amb malaltia avancada i terminal.

- Hospital de Dia: Destinat a persones amb malaltia terminal avancada que
requereixen recolzament, rehabilitacio, tractament, diagnostic o
seguiment especialitzat.

- Unitats de Cures Pal-liatives: Serveis d'hospitalitzacié. A disposicio de
persones en situacid terminal o en procés d’ultims dies. Realitzen el
control de simptomes i suport emocional a la persona i a la familia.

- Unitats de Mitja Estada Polivalent: Unitats d’hospitalitzacié situades en
territoris on, pel seu nombre d’habitants, no es justifica que hi hagi una
unitat de convalescéncia especifica ni de cures pal-liatives. Atenen un
60% de les persones convalescents i un 40% de persones amb
necessitats pal-liatives

- Recurs Privat de Cures Pal-liatives: Equips de tipus privat que ofereixen

atencio pal-liativa (internament, domiciliaria, i altres)
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- Recurs especific no assistencial de Cures Pal-liatives: Centres, unitats i
organitzacions que no proporcionen assisténcia sanitaria, sind que fan

activitats de gestio, recerca, formacio i docéncia.
2.2. Justificacié

Tal com s’ha mencionat, les cures pal-liatives van comencar a ser estudiades als
anys seixanta, no obstant aixo, els diferents informes comentats en aquest marc
teoric indiquen que avui en dia encara hi ha desconeixement respecte aquest a

ambit de I'assisténcia sanitaria.

Similarment, tot i que des de les facultats de ciéncies de la salut s’ensenya que
I'atencio a les persones s’ha de fer de manera holistica i integral, a la practica a
vegades s’ignoren alguns aspectes com el sexe, el genere i l'orientacio sexual,
de manera que s’acaba oferint una atencié més despersonalitzada i, en certa

manera, sistematica.

Per aix0, és necessari aprofundir en la interseccio entre el sexe, el génere i les
cures al final de la vida, i proposo desenvolupar una revisié bibliografica que
recopili i analitzi els estudis que s’han dut a terme sobre cures pal-liatives tenint
en compte el sexe i el génere de les persones ateses. Aquesta permetra explorar
'evidéncia sobre les possibles diferencies en les necessitats i voluntats durant

I'dltima etapa de la vida segons el sexe i el génere de la persona.
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3. Objectius

Obijectiu Principal

- Establir si hi ha necessitats diferents en les cures al final de la vida segons

el sexe, el génere i 'orientacié sexual de la persona, en poblacio adulta.

Obijectius Especifics

- Realitzar una cerca sistematica sobre I'evidéncia publicada en cures
pal-liatives i el génere

- Seleccionar els estudis segons els criteris d’inclusio i exclusio.

- Examinar els estudis a través de la lectura i classificar-los.

- Comentar els resultats obtinguts per temes.

- Analitzar el contingut de la informacio i extreure conclusions.
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4. Metodes

4.1. Disseny
L’objectiu de la cerca és identificar estudis cientifics qualitatius o quantitatius,
revisions, discussions o publicacions en conferencies per veure quin és el
coneixement actual sobre els efectes del genere de les persones majors d’edat
gue reben cures pal-liatives. El procés d’elaboracié d’aquest treball ha estat guiat
pels criteris de la declaracié Preferred Reporting Items for Systematic reviews
and Meta-Analyses extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR) (20).

4.2. Métodes de cerca

Les cerques sistematiques a les bases de dades electroniques es van realitzar
el febrer de 2023. Posteriorment, es va incloure una guia de recomanacions
publicada I'abril de 2023 (21). Les bases de dades cercades i incloses en la
revisié son PubMed i CINAHL. Alguns estudis es van incloure en la cerca inicial
a partir d’estar referenciats a la bibliografia d’alguns estudis trobats. També es

van provar altres bases de dades pero no s’inclouen per diversos motius:

- APA PsycNet: cap resultat per la cerca “Title: “palliative care” OR Title:
“‘end?of?life”) AND (Title: gender OR Title: sex)”

- Cochrane Library: tot i que els resultats incloien algunes revisions
interessants, aquestes ja es trobaven als altres resultats de PubMed o
CINAHL i 'objectiu de la cerca era trobar estudis quantitatius.

- Elsevier: els resultats de la cerca “Title: gender” AND “Title: “palliative
care” només incloien 4 estudis que estaven inclosos en les altres cerques.

- Scielo: no es van trobar resultats sobre el tema en castella.

- Web of Science: no es disposa d’accés a aquesta base de dades.

L’idioma utilitzat en la cerca és I'angles. Tot i que es va provar de cercar en
espanyol a PubMed i CINAHL no es van obtenir resultats especifics al tema del
treball. Els parametres de la cerca tenen per objectiu identificar estudis que
inclouen les paraules clau com “palliative care” o “end-of-life” juntament amb
“‘gender” o “sex” al titol o com a terme MeSH. També es va utilitzar la paraula

clau “transgender” per trobar estudis centrats en aquest col-lectiu. Similarment,
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es va utilitzar “pediatric’ amb un modificador negatiu per evitar trobar estudis
centrats en cures pal-liatives pediatriques. Com que cada base de dades ofereix
opcions de cerca lleugerament diferents es van adaptar els parametres a cada
una. En cada base de dades es van realitzar dues cerques per expandir els
resultats de cerca. Aixi doncs, les cerques realitzades incloent les paraules clau
i on es van cercar son:

- Cerca 1l a NCBI PubMed: (((palliative care[MeSH Terms]) OR (palliative
care[Title])) AND ((gender[MeSH Terms]) OR (gender[Title]))) NOT
(pediatric)

- Cerca 2 a NCBI PubMed: ("palliative care"[MeSH Terms] OR "palliative
care"[Title] OR "end-of-life"[Title]) AND (transgender [Title] OR
transgender [MeSH Terms])

- Cercal a CINAHL: Tl palliative care AND TI gender (Tl és l'identificador
per cercar al titol de I'article a CINAHL)

- Cerca 2 a CINAHL: (TI palliative OR TI end of life) AND (Tl gender OR TI

sex)

4.3. Criteris d’inclusio i d’exclusio

Els estudis obtinguts en cada base de dades es van exportar a un document
d’Excel que conté el titol, 'any, la revista, els autors i el DOI de cada resultat. La
seleccid dels estudis inclosos en el treball es va fer a partir de 'adequacié als
criteris d’inclusio i exclusio definits seguint el model de poblacio, concepte,
context (PCC) de la Joanna Briggs Institute (JBI) a més d’alguns d’afegits tal com

es mostra a la Taula 1.

Per tal que els estudis inclosos es centrin en les persones adultes rebent cures
pal-liatives a un hospital, es van excloure aquells estudis que parlaven de
pediatria o persones rebent cures unicament al domicili. També es van excloure
aquells estudis que parlaven de l'efecte del génere en la recerca o en els
cuidadors de les persones gue reben cures pal-liatives. Els estudis inclosos es
centren principalment en I'efecte del génere i no d’altres factors, tot i que a
vegades estudien altres factors en conjuncié amb el génere. S’exclouen aquells
estudis que es limiten a una malaltia poc prevalent o a una area geografica molt

especifica i on les cures pal-liatives no sén el tema principal.
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Pel que fa a la tipologia d’estudis seleccionats, s’inclouen tant estudis quantitatius
com qualitatius, aixi com recomanacions publicades en revistes académiques o
revisions bibliografiques per poder valorar aspectes fisics, psicologics i de
'experiéncia general de les persones que reben cures pal-liatives. Es va
considerar afegir un criteri d’exclusio que descartés tots els estudis publicats fa
més de 5 anys, pero es va descartar, ja que no hi hauria prou evidencia sobre
les cures pal-liatives i el génere considerant nomeés els estudis més actuals. Per
tant, es consideren tots els estudis sense tenir en compte el seu any de

publicacié.

Taula 1. Criteris d'inclusi6 i exclusié per seleccionar els estudis a revisar.

Parametre Criteris d’inclusié Criteris d’exclusié
Persones menors d'edat, professionals
Poblacié Persones ateses a les unitats de | sanitaris en centres de cures pal-liatives
cures pal-liatives 0 cuidadors informals / familiars de la
persona que rep cures
Diferencies en les cures | Diferencies d’edat, estat civil, pais de
Concepte pal-liatives segons el genere o per | naixement, religié i altres factors, estudis
les persones transgénere centrats en malalties poc prevalents.
Context Persona que rep cures pal-liatives | Persones que reben cures pal-liatives a
ingressada a un centre hospitalari | domicili
Idioma Anglés o castella Qualssevol altre idioma
Tipus Estudis qualitatius o quantitatius,
d’estudis recomanacions 0] revisions | Cartes curtes o resums de conferéncies
bibliografiques
4.4, Qualitat

L’avaluacié critica dels estudis va consistir a avaluar I'evidéncia de cada estudi
guantitatiu i qualitatiu a partir del seu métode i les seves limitacions. Per fer-ho,
es va utilitzar la guia JBI Critical Appraisal Checklist per a estudis analitics i
transversals (Annex 2) (22). L’objectiu principal d’aquesta avaluacio és
determinar fins a quin punt cada article ha adrecat el risc de biaix en el seu

disseny, desenvolupament i analisi.

Seguint aquesta guia, es van valorar diversos punts d’interés: la definicid dels
criteris d’inclusio, la descripcié dels participants de I'estudi, la mesura fiable del

factor diferenciador, la identificacid i consideracié dels factors de confusio, la
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mesura dels resultats de forma fiable, i 'adequacid de I'analisi estadistic utilitzat.
Cada un d’aquests factors es va respondre amb “si”, “no”, “no esta clar” o “no
aplicable”. Si totes les respostes sén “si” 0 “no aplicable” el biaix es va considerar
baix i 'evidéncia forta, més de la meitat el biaix i 'evidéncia sén mitjans i menys

de la meitat el risc de biaix és alt i 'evidéncia fluixa.

4.5. Seleccio, sintesi i extraccid de dades

Una vegada eliminats els estudis duplicats entre les diverses cerques, es van
aplicar els criteris d’inclusio i exclusié dues vegades. La primera vegada es van
utilitzar per valorar els estudis segons el titol. Després d’obtenir el text sencer
dels estudis inclosos, es van tornar a aplicar llegint el resum (abstract) o parts
del text sencer quan no quedava clar amb el resum. D’aquesta seleccio final, es
van identificar un grup amb els estudis quantitatius o qualitatius, que es van
considerar tots, i un altre grup amb els articles de revisio, recomanacions o

perspectives meés rellevants, completes i contemporanies.

Dels estudis quantitatius identificats es va extreure el titol, any, mida de la mostra
estudiada especificant el percentatge de dones o altres géneres, poblacio
estudiada i la seva localitzacio geografica i paraules clau per resumir el resultat
clinic d’interés i el factor estudiat. A més, es va fer una sintesi escrita de les
limitacions i fortaleses de cada estudi juntament amb un resum dels resultats
significatius (quantitatiu quan es pot) per les diferéncies de genere en cures
pal-liatives. Dels articles de revisio es va extreure el titol, any, paraules clau dels
temes tocats a l'article i elaborar un resum dels punts més rellevants en les

diferencies de genere.

En total, es van obtenir 196 estudis de les bases de dades, als quals s’ afegeixen
4 estudis trobats a les referéncies d’altres estudis. D’aquest total de 200 estudis
es van eliminar els duplicats a partir de titol i el DOI per a obtenir 137 estudis.
Després de revisar el titol i descartar aquells que no s’adien als criteris d’inclusio
0 exclusio la selecci6é es va reduir a 72 estudis per a obtenir-ne el text sencer.
Tres dels 72 estudis no es van trobar de forma gratuita a través de la biblioteca
de la universitat. Per la resta es va revisar I'abstracte o resum de ['article i en

alguns casos el text sencer per veure si s’ajustaven als criteris d’inclusio.
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El criteri d’exclusié més frequent va ser que no tractaven directament la conjuncio
dels dos temes principals: les cures pal-liatives i el génere. També es van
descartar estudis centrats més en el cuidador que la persona que rep les cures,
estudis massa especifics d’'una malaltia o aspecte de les cures o que tractaven
exclusivament les cures pal-liatives en centres no hospitalaris. En un cas es va
incloure un article que estudiava la poblacié que rep cures a casa perque es
centrava en si aquests necessiten cures més complexes en centres hospitalaris
(23).

Un cop descartats els estudis no adients, es va obtenir una seleccio final de 45
estudis sobre cures pal-liatives i génere. D’aquests, hi ha 14 estudis quantitatius
i qualitatius que es van seleccionar per a revisio. Paral-lelament, es va
seleccionar un altre grup de 10 estudis que inclou revisions de la literatura,
articles de recomanacions i perspectives o estudis de casos concrets. Aquest
segon grup va ser necessari per ampliar la informacié sobre persones LGTBIQ+.

Un esquema del procés de seleccié es mostra a la Figura 1.

NCBI PubMed CINAHL
Adicionals
:g (((palliative care[MeSH ("palliative care"[MeSH (Tl palliative r;;gt:::]ilggra
Terms]) OR (palliative Terms] OR "palliative iati
s care[Title])) care"[Title] OR "end-of- TI palllatlve OR TI end Of al‘tir d.altres
= AND T((genc]i)eggesrl " Dlifg"['l‘ille]) . care AND TI life) AND (TI P icl
i~ erms] ransgender articles
= (gender{Title))) NOT | | [Title] OR transgender gender gender OR Tl
L] (pediatric) [MeSH Terms]) SEX)
N=64 N=27 N=27 N=78 N=4
I [ \ 1 |
¥
Després d’eliminar duplicats Exclosos revisant el titol (N=65)
% N=1 37 - No cures paliatives: 16 - No és article: 2
- I - Massa especific: 16 - Sobre la recerca: 2
E > - Nogénere: 9 - Sobre el cuidador: 2
:g % - No cures hospitalaries: 7
o Seleccio per obtenir text sencer - Cures a pediatria: 4
- Ni génere ni cures: 7
N=72
I
v Descartats per falta de text sencer
Articles obtinguts amb text sencer: N=3
N=69
i Exclosos revisant text (N=24)
- No cures hospitalaries: 6

- Sobre el cuidador: 6
- No génere: 5

- Massa especific: 4

- Ni génere ni cures: 3

Articles considerats per la revisio
N=45

VT

. T Revisions bibliografiques,
Salulb qu ar'1t|ta_at|us : recomanacions i Seleccié Final
qualitatius: S _
_ perspectives: N =24
N=14 N=10

Figura 1. Procés de Selecci6 dels Estudis Inclosos
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5. Resultats

5.1. Resultats de la cerca de literatura

Del grup d’estudis quantitatius seleccionats per a la revisio es va fer un resum
dels resultats que informen de les semblances i diferéncies entre generes en
cures pal-liatives (Taula 2), aixi com recollir la mida mostral, la poblacio i les
fortaleses i limitacions de I'estudi (Annex 3). Del grup de les 10 revisions es va

fer un resum dels temes tractats a cada un (Taula 3).

L’evidéncia dels 14 estudis quantitatius seleccionats es va avaluar com a forta
segons la guia per estudis transversals de JBI (22). Tots incorporen descripcions
de la mostra i els criteris d’inclusid, expliquen clarament els métodes per avaluar
les respostes d’interés i inclouen factors de confusié rellevants en I'analisi
estadistic. Tot i aix0, cada estudi té les seves limitacions i aquestes s’han

considerat per evitar fer generalitzacions erronies.

Els 24 estudis seleccionats per a la revisio tracten aspectes concrets de les cures
pal-liatives i el génere, a vegades complementaris entre ells. Per aixo, en
comptes de presentar els resultats dels estudis un per un, a continuacio es
presenta una sintesi dels resultats identificats en diferents estudis per temes
(Taula 2 i Taula 3).
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Taula 2. Resum de les caracteristigues dels estudis quantitatius. S’inclouen només els resultats de cada estudi rellevants per les diferéncies de génere i les

cures pal-liatives. El tema de cada article s’indica amb una paraula clau destacada.

Autors de l’article (cita): Titol
de [larticle (any). Revista.
Tipus d’estudi.

Resultats i temes

Roberts et al. (24): Lesbian,
gay, bisexual, transgender and
gender diverse and queer
(LGBTQ) community
members' perspectives on
palliative care in New South
Wales (NSW), Australia
(2022). Health And Social
Care Comm. Estudi quantitatiu
i transversal.

Accés a les cures pal-liatives del col-lectiu LGTBI

El col-lectiu LGTBI poden haver de necessitar més cures pal-liatives ja que utilitzen menys els serveis
sanitaris. Aquest fet els exposa a patir malalties com la diabetis, malalties cardiovasculars i malalties del fetge.
Existeixen unes barreres que fan que aquest col-lectiu no utilitzi els serveis sanitaris com ara: por a ser jutjats
pel personal, aillament social, poc suport per part de la familia biologica i por a que no es respectin les seves
preferéncies. L’estudi proposa alguna facilitadors per intentar véncer aquestes barreres. Alguns d’aquests
sén: millorar la informacid, estendre els coneixements de cures pal-liatives en el col-lectiu LGTBI, entre
d’altres.

Busquet-Dureant et al. (23):
Gender and Observed
Complexity in Palliative Home
Care: A Prospective
Multicentre Study Using the
HexCom Model (2021).
IJERPH. Estudi quantitatiu i
longitudinal.

Necessitats assistencials

Mesura la complexitat requerida en l'atencié en arees diferents. Una complexitat elevada indica que les
necessitats de la persona atesa requereixen més atencio de la que se li esta proporcionant. La com plexitat
de les dones és més baixa que la dels homes en els aspectes clinics, psicologics, espirituals, familiars i
relacionats amb la mort. La complexitat relacionada amb [I'ética és similar entre géneres. A major edat (>80
anys) es redueix la complexitat en general, perd en aquest grup els homes son significativament més
complexos que les dones en les quiestions practiques de familia i la transcendéncia. Els estereotips de génere
sén un factor important que podria explicar les diferéncies.

Seifart et al. (25): Let us talk
about death: gender effects in
cancer patients’ preferences
for end-of-life discussions
(2020). Support Care Cancer.
Estudi quantitatiu i transversal.

Converses sobre el fi de la vida

Els homes prefereixen evitar parlar de la mort i de morir, sobretot si estan ansiosos. Les dones ho eviten
menys tot i tenir més pors relacionades amb el final de la vida. Els homes prefereixen parlar de temes practics
com els tractaments médics i organitzacionals, mentre que les dones valoren parlar tant d’aquests com de
I'aspecte social, emocional o espiritual. Per tant, els homes tenen més risc de rebre cures pal-liatives que no
son efectives. No hi ha diferéncies de géenere pel que fa al moment de tenir aguestes converses, tots
prefereixen que sigui quan la malaltia comenca a ser seria.
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Ullrich et al. (26): Exploring the
gender dimension of problems
and needs of patients
receiving specialist palliative
care in a German palliative
care unit - the perspectives of
patients and healthcare
professionals (2019). BMC
Palliat Care. Estudi qualitatiu i
transversal.

Actitud respecte al final de la vida

La intensitat dels simptomes no canvia segons el génere pero si la forma d’afrontar-los. Els homes solen
evitar parlar de la mort i prefereixen tractar qliestions especifiques buscant una solucié. Les dones tendeixen
a parlar del fi de la vida més directament a través d’emocions i discutir qlestions existencials, aixi que
accepten el fi de la vida més sovint. Els homes limiten aquestes discussions a la seva parella mentre que les
dones solen parlar amb una xarxa de familia i/0 amics extensa, aixi com demanar suport psicologic i terapies
especifiques. Els homes els preocupa més perdre I'autonomia i dependre fisicament d’'una altra persona, i és
més habitual que sentin que tenen poc valor a la societat.

Rohde et al. (27): Associations
between sex, age and spiritual
well-being scores on the
EORTC QLQ-SWB32 for
patients receiving palliative
care for cancer: A further
analysis of data from an
international validation study
(2019). Eur J Cancer Care.
Estudi quantitatiu i transversal.

Espiritualitat

Les dones valoren més positivament el seu benestar espiritual en general, i concretament pel que fa a les
relacions amb altres, el benestar existencial i la relacié amb quelcom superior. No hi ha diferéncia significativa
entre generes pel que fa a la relacié6 amb un mateix. Les dones mencionen més freqiientment que els homes
tenir dolor o nausees i vomits. No hi ha diferéncies significatives entre géneres pel que fa a I'insomni, dispnea,
restrenyiment, fatiga, o pérdua de ganes de menjar.

Cooney et al. (28): End-of-Life
Care Planning: The
Importance of Older Adults'
Marital Status and Gender
(2019). Journal of Palliative
Medicine. Estudi quantitatiu.

Estat civil

L’estat civil i el génere impacten la preparacio pel final de la vida. Els homes solters i les dones casades son
els dos grups que menys habitualment han tingut converses sobre el final de la vida o han designat un
responsable legal. Els professionals sanitaris haurien d’iniciar aquestes converses, especialment en aquests

grups.

Nipp et al. (29) Differential
effects of early palliative care
based on the age and sex of
patients with advanced cancer
from a randomized controlled
trial (2018). Palliat Med.. Estudi
guantitatiu i longitudinal.

Moment d’iniciar les cures pal-liatives

Rebre cures pal-liatives aviat, a més del tractament oncologic normal, té un efecte positiu en la qualitat de
vida d’homes amb cancer de pulmd. En les dones, I'efecte no es nota perque la qualitat de vida també millora
només amb tractament oncoldgic, possiblement perque busquen suport addicional més freqtientment que els
homes. No hi ha diferéncies significatives en persones amb cancer gastrointestinal.
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Adsersen et al. (30): Is
admittance to specialised
palliative care among cancer
patients related to sex, age
and cancer diagnosis? (2017).
BMC Palliat Care. Estudi
guantitatiu i transversal.

Accés a centres hospitalaris de cures pal-liatives

Les probabilitats d’'ingrés a un centre per rebre cures pal-liatives €s major per a dones que per homes (rad de
probabilitats 1.23), diferéncia que s’accentua en centres sociosanitaris (1.45) més que en hospitals (1.06).
Cal investigar si els grups amb menys admissié a unitats de cures pal-liatives reben suficient atencio.

Falk et al. (31): Differences in
Symptom Distress Based on
Gender and Palliative Care
Designation Among
Hospitalized Patients:
Differences in Symptom
Distress (2016). Journal of
Nursing Scholarship. Estudi
guantitatiu i transversal.

Simptomes psicologics

Les dones pateixen més angoixa pels simptomes d’una malaltia que els homes quan es considera tota la
poblacié estudiada. Aquestes diferéncies no son significatives quan es considera només el grup de persones
rebent cures pal-liatives. Sorprenentment, les persones a la unitat de cures pal-liatives tenen més angoixa
que els que no reben cures pal-liatives per simptomes com la dispnea o fluctuacié de I'estat d’anim, indicant
dues arees en les quals cal prestar més atencio.

La meitat de les persones de I'estudi informen de simptomes que no estan inclosos al seu informe médic. Les
dones han de mostrar nivells majors d’angoixa per un simptoma perqué aquest es reconegui a l'informe
medic.

Vehling et al. (32): Receiving
Palliative Treatment
Moderates the Effect of Age
and Gender on Demoralization
in Patients with Cancer (2013).
PLoS ONE. Estudi quantitatiu i
transversal.

Simptomes psicologics

La desmoralitzacié afecta significativament més dones menors de 61 anys que homes del mateix grup d’edat.
A lincrementar I'edat els nivells de desmoralitzacié baixen en dones i pugen en homes, tot i que per a
persones ateses en centres de cures pal-liatives majors de 61 anys les diferencies entre generes no son
significatives. Els centres de cures pal-liatives poden reduir la desmoralitzacié a través del suport psicologic,
perd tenen un impacte limitat.

Hayes et al. (33): Gender
differences in prevalence of
depression among patients
receiving palliative care: The
role of dependency (2011).
Palliat Med. Estudi quantitatiu i
transversal.

Depressié

La depressié és més prevalent en dones que en homes. Perd aix0 s’inverteix en les cures pal-liatives.
Esdevenir depenent per les tasques basiques (menjar, vestir-se, rentar-se 0 anar al lavabo) és un indicador
de risc de patir depressié per homes (37% amb dependéncia en pateixen) perd no per dones (2% amb
dependencia en pateixen). Tenir en compte altres factors com I'estat civil, nivell de suport social, edat, retard
fins al diagnostic, o etnicitat no van alterar aquesta relacio.
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Hagelin et al. (34): Quality of
life in terminal care—with
special reference to age,
gender and marital status
(2006). Support Care Cancer.

Estudi quantitatiu i transversal.

Simptomes fisics durant les cures pal-liatives
Comparant els simptomes i qualitat de vida mostra una associacié entre el génere i els simptomes patits en
cures pal-liatives, on les dones tenen significativament més nausees, vomits i diarrea que els homes.

Wachterman M., Sommers B.
(35): The Impact of Gender
and Marital Status on End-of-
Life Care: Evidence from the
National Mortality Follow-Back
Survey (2006). Journal of
Palliative Medicine. Estudi
guantitatiu i transversal.

Estat civil

La preséncia o abséncia d’'una parella al final de la vida és el major responsable de les diferéncies entre
generes en cures pal-liatives. Les persones que tenen parella tenen més probabilitats de passar I'iltim any
de vida i morir a casa amb familiars cuidadors que no a un centre de cures pal-liatives. Com que les dones
sbn 3 vegades més susceptibles a quedar-se vidues que els homes, al final de la vida les diferéncies en estat
civil acaben adquirint un cost major per les dones.

Bookwala et al. (36): Gender
differences in older adults'
preferences for life-sustaining
medical treatments and end-
of-life values (2001). Death
Stud. Estudi quantitatiu i
transversal.

Suport vital

Els homes tenen més probabilitat de preferir I'is de técniques de suport vital que les dones, especialment la
ressuscitacié cardiopulmonar i l'alimentacio i hidratacié artificial. Similarment, els homes prefereixen I'is
d’aquestes técniques en I'estat de salut actual o si tinguessin Alzheimer 0 coma amb poca o nul-la possibilitat
de recuperacid. Tots els valors estudiats influencien la preferencia per rebre técniques de suport vital, sent
una mort digna el més comu que la gent té en consideracio (80%). Més dones que homes donen valor a una
mort digha en la preferencia per rebre suport vital. La resta de valors, inclosa la religié, ser dependent,
representar una carrega economica o emaocional per la familia o amics, o el dolor a la mort, no mostren
diferencies segons genere.
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Taula 3. Resum de les revisions bibliografiques, perspectives i recomanacions incloses.

Autors de IParticle (cita): Titol de
I'article (any). Revista. Tipus
d’estudi.

Resum dels temes tractats i resultats

Lippe et al. (21): Affirmative Palliative
Care for Transgender and Gender
Nonconforming Individuals (2023).
AJN. Perspectiva General [
Recomanacions.

En aquest estudi es conclou que per molt bona intencié que tinguin els professionals sanitaris,
inevitablement es veuen influenciats en la seva feina per les seves preferencies, habits i prejudicis.
Aquestes influences fan que I'atencid, sobretot de minories com les persones transgénere no sigui de
qualitat. Per tant, I'article proposa tota una série de recomanacions per millorar les cures generals i oferir
unes cures trans-centrades.

Wong A, Philips S. (37): Gender
Disparities in End of Life Care: A
Scoping Review (2023). J. Palliat.
Care. Revisi6é Panoramica.

Es tracta d'una de les revisions bibliografiques del tema amb més exhaustivitat. Existeixen diferéncies
segons el génere en les cures al final de la vida, que inclouen els simptomes fisics i psicologics, el lloc on
es reben, i el suport familiar i emocional. Els professionals sanitaris tenen un paper important per lluitar
contra aquestes desigualtats de genere prenent consciéncia dels prejudicis personals.

Chando et al. (38): Introduccién to
Sex-Positive Palliative Care: Best
Practices and Interventions (2021). J.
Palliat. Med. Discussié d’'un cas (n=3).

El sexe encara ara és un tabu. Les cures pal-liatives contemplen molts aspectes de la persona, pero sovint
s’oblida de la sexualitat. Es important tenir en compte la sexualitat de les persones en el final de la vida i
tractar-ho amb normalitat per tal d’oferir una atencié integral a les persones i cobrir totes les necessitats.

Gott et al. (39): Gender and palliative
care: a call to arms (2020). Palliative
Care and Social Practice. Assaig
Critic.

La investigacio i la practica s’han oblidat de la questié del génere tot i saber que el génere influeix en les
preferéncies, experiéncies en cures al final de la vida. L’article destaca casos on s’han documentat
desigualtats de génere en el context de les cures pal-liatives i entrecreua aquestes desigualtats amb altres
determinants socials que afecten la salut. L’article conclou oferint algunes mesures practiques per adaptar
les cures amb una perspectiva de génere més critica.

Haviland et al. (40): Barriers to
Palliative Care in Sexual and Gender
Minority Patients Cancer: A Scoping
Review of the Literature (2020). Health
Soc Care Community. Revisio
Panoramica.

Les persones LGTBI s6n més susceptibles a rebre cures pal-liatives. Aixo es deu al fet que aquest col-lectiu
sol abusar més de substancies toxiques i fan un Us menor, respecte a la resta de poblacio, dels serveis
sanitaris. Aquest col-lectiu es troba amb tot un seguir de barreres que els porta a una situacié de
desigualtat.

Current Best
and Gender

Maingi et al.
Practices for

(42):
Sexual

Les persones pertanyents al col-lectiu LGTBIQ+ fan menys Us dels serveis sanitaris a causa de les seves
experiéncies previes, la discriminacio, estigmatitzacio i persecucio. Aixo fa que siguin més vulnerables a




LC

Minorities in Hospice and Palliative
Care Settings
(2018). J Paint Symptom Manage.
Perspectiva general i recomanacions.

patir malalties greus i, per tant, a haver de rebre cures pal-liatives en un futur. L’article menciona la
necessitat de millorar diversos aspectes; la practica clinica, 'educacioé del personal sanitari, la recerca
envers el tema i la qualitat de les cures.

Barret N, Wholihan D. (42): Providing
Palliative Care to LGTBIQ Patients
(2016). Nurs. Clin. North Am. Revisio
narrativa.

Les persones LGTBIQ+ han estat tan discriminades que fins i tot alguns opten per no manifestar la seva
orientacioé sexual o la identitat de génere al personal sanitari. La discriminacié a aquest col-lectiu no és
cosa del passat, el 2013 el Manual de Diagnostic i Estadistic dels Trastorns Mentals (DSM) va incloure la
transsexualitat com a trastorn mental. Aquestes desigualtats fan que les persones LGTBI tinguin dificultats
per interactuar amb el sistema sanitari, sobretot les persones grans. L’article especifica que les persones
transgénere pateixen encara més aquesta discriminacio i, per tant, es troben amb molts obstacles i reptes
a I'’hora d’accedir a I'atencié sanitaria.

Lawton et al. (43): End-Of-Life and
Advance Care Planning
Considerations for Lesbian, Gay,
Bisexual and Transgender Patients
(2014). J Palliat Med. Perspectiva
general i recomanacions.

En alguns aspectes les necessitats al final de la vida d’una persona LGTBIQ+ poden ser idéntiques que
les necessitats de les persones que no pertanyen a aquest col-lectiu. No obstant aixo, hi ha alguns
aspectes en el tracte amb les persones ateses LGTBIQ+ que es passen per alt que s’haurien de tenir en
compte com ara: utilitzar un llenguatge inclusiu, tenir en compte a les parelles i donar-los-hi la importancia
gue els pertoca i tenir en compte que potser la familia biologica de la persona rebutja a la parella del seu
familiar pel fet de ser del mateix sexe. Per aquests motius és important que el personal sanitari acoti molt
bé quines persones sén importants per a la persona i no doni aspectes per suposat.

Rawlings D. (44): End-of-life care
considerations for gay, lesbian,
bisexual, and transgender individuals
(2012). Int J Palliat Nurs. Discussio
d’un cas (n=1).

Les persones que pertanyen al col-lectiu LGTBIQ+ tenen certs reptes al rebre cures pal-liatives, fet que
els col-loca en una posicid desavantatjada. Aquests reptes son: la discriminacio, l'aillament social, la
familia i el maneig del dol. Segueixen existint desigualtats basades exclusivament en la identitat sexual
que els professionals sanitaris no haurien d’ignorar. Els professionals s’haurien de centrar en la dignitat,
el respecte i la justicia per tal de millorar els resultats i la qualitat de vida de les persones que pertanyen
al col-lectiu.

Rabady S. (45): Influence of gender
on the provision of palliative care
(2003). Eur J Gen Pract. Assaig critic

Dels primers estudis qgue menciona que la glestié del génere i com aquest influeix en la qualitat de les
cures dels malalts terminals. No només influeix el sexe de la persona sin6 també el sexe del personal
sanitari. Els homes i les dones ens comuniquem de forma diferent, hi ha pocs estudis sobre aquest tema
respecte a les persones ateses, pero si que hi ha diferéncies en com els homes i les dones manifesten el
dolor, 'ansietat i el malestar emocional. Per minimitzar 'angoixa de les persones ateses el personal sanitari
ha de saber qué és el que un no pot ser capag d’expressar.




5.2. Diferencies en I'lmpacte Fisic al Final de la Vida

Un factor que condiciona indiscutiblement I'experiéncia de les persones ateses
en unitats de cures pal-liatives sén els simptomes que causa la malaltia que
pateixen. Els estudis sobre els simptomes fisics de les persones que reben cures
pal-liatives tenen certes limitacions, pero en general concorden amb el fet que
les diferencies segons el genere sén poques (29). Els estudis de Hagelin et al.
(34) i Rohde et al. (27) concorden en trobar diferencies significatives segons el
génere en la major freqiéncia de nausees, vomits i diarrea en dones, i no
significatives en la fatiga, dispnea, alteracions de son, restrenyiment o pérdua de
gana (27,34). Mentre que un troba diferencies significatives en majors nivells de
dolor manifestats per les dones (27), I'altre no troba que les diferéncies siguin
significatives segons genere (34). Una limitacié important d’aquests estudis és
gue no inclouen persones amb una progressio de la malaltia més avancada que

els hi impedeix respondre els quiestionaris o donar el consentiment (34).

L’'impacte dels simptomes fisics s'estén més enlla de les circumstancies i les
molésties fisiques, ja que poden afectar les emocions i comportar reptes
psicologics complexos. La forma d’afrontar els simptomes fisics canvia segons
el genere, amb els homes prenent una actitud evitativa i les dones parlant més
sovint dels simptomes (26). L’estudi de Falk et al. (31) investiga com canvia
'angoixa que provoquen diferents simptomes fisics segons el génere en
persones que reben cures pal-liatives i aquells que no en reben (31).
Contrariament al que caldria esperar, troba que els nivells d’angoixa provocada
pels simptomes sén majors en persones a la unitat de cures pal-liatives que a
fora. A més, indica que els simptomes que causen més angoixa a les persones
que reben cures pal-liatives, la dispnea i els canvis d’humor, son diferents que
per les que no en reben on les alteracions de la son és el més angoixant. Pel que
fa a les diferencies de genere, les dones tenen significativament més angoixa
gue els homes quan no reben cures pal-liatives pero aquestes diferencies no sén
significants en persones que reben cures pal-liatives (31). Sorprenentment, la
meitat de les persones incloses en l'estudi de Falk et al. (31) indiqguen que
pateixen simptomes que no estan inclosos al seu informe medic, i aquest fet

ocorre més frequientment en dones que en homes (31). Per tant, les dones han
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de mostrar nivells majors d’angoixa perqué s’incloguin els seus simptomes a
'informe medic, un aspecte al que cal prestar atencio si es vol assegurar que no

s’omet el tractament d’alguns simptomes en les dones (37).

5.3. Diferéncies en I'lmpacte Psicologic, Emocional i Espiritual

Si bé la recerca realitzada fins avui dia no conclou clarament que hi hagi
diferéncies segons el genere en les molésties fisiques de les persones ateses en
unitats de cures pal-liatives, la recerca mostra clarament que aquests simptomes
afecten els aspectes psicologics i emocionals de forma molt diferent segons el

genere.

Desmoralitzacio i Depressio

La desmoralitzacié és un terme diferent que I'angoixa o la depressié. Cal
diferenciar-lo ja que la desmoralitzacié es centra en la sensacié d'impoténcia i la
impossibilitat del subjecte per canviar una situacio que fa trobar la vida mancada
de sentit. Per tant, t¢ a veure amb el caracter terminal de la situacié i ser

conscient que la mort €s imminent, pero tot i aixi fer que la vida tingui sentit (32).

Pel que fa a la prevalenca de desmoralitzacio en les cures pal-liatives, aquesta
esta associada a un major nombre de problemes médics i a tenir menys suport
social. Es a dir, a més problemes meédics i menys suport major probabilitat de
patir desmoralitzacio per part de la persona atesa. En persones que tenen cancer
avancat i reben cures pal-liatives la prevalenca de desmoralitzaci6 moderada

arriba fins al 24%, indicant que és un factor que cal tenir en compte (32) .

Hi ha una interacci6 complexa entre desmoralitzacio, edat i génere entre
persones que reben cures pal-liatives. Vehling et al. (32) afirmen que la
desmoralitzacio és significativament més alta en dones menors de 61 anys que
en homes del mateix grup d’edat. Segons els autors, a mesura que s’incrementa
'edat de les persones ateses els nivells de desmoralitzacié disminueixen en
dones i augmenten en homes, tot i que, segons I'estudi, en el grup de persones

de 61 anys o més les diferencies entre géeneres no son significatives (32).
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La tendéncia general en la reduccié de desmoralitzacié a majors edats es deu a
factors que afecten més als joves. Aquests factors inclouen que rebre cures
pal-liatives a una edat primerenca es percep com una situacid excepcional,
suposa un impacte major en els rols que un pot prendre en la vida diaria, i les
persones joves tenen menys experiéncia adquirida per fer front a situacions
dificils (32).

La depressio6 es diferencia de la desmoralitzacié perqué requereix que la persona
hagi tingut pensaments depressius i pérdua d’interés en la majoria d’activitats i
aixo hagi provocat alteracions en les seves activitats diaries o pensaments
suicides. Tot i la subtil diferéncia, segueix una tendencia similar a la
desmoralitzacio. La prevalenca de la depressio és major en dones que en homes
en la poblacio general, perd aixo s’inverteix en les persones que reben cures
pal-liatives. El factor que esta correlacionat amb I'increment de prevalenca de
depressié en homes que reben cures pal-liatives és dependre d'assistencia per
a realitzar tasques basiques com menjar, vestir-se o rentar-se. Mentre que un
37% dels homes que depenen d’algu altre tenen depressio, tan sols un 2% de
les dones amb dependéncia fisica tenen depressio (33). Altres factors com I'estat
civil, el nivell de suport social, o I'etnicitat no mostren diferencies significatives en

els nivells de depressio (33).

Aixi doncs, tant la desmoralitzacio com la depressié mostren una tendéncia
inversa segons el génere: dones joves tenen nivells alts que baixen amb 'edat i
homes joves tenen nivells baixos que pugen amb l'edat (Figura 2). Els motius
d’aquestes tendéncies inverses segons el génere son diversos. La preséncia de
desmoralitzacid s’explica per un balang entre pensar en la mort de forma
imminent i tot i aixi buscar significat a la vida en les fonts de valor personal. Per
aixo, el fet que les dones utilitzin la ruminacié6 com a mecanisme per afrontar
situacions dificils més freqiientment pot induir a centrar I'atencié en laimminéncia
de la mort i, com a conseqguencia, incrementa la desmoralitzacié. Alhora, les
ajuda a assolir una millor comprensié de la malaltia que podria contribuir a
rebaixar els nivells de desmoralitzacio a la llarga. Per contra, els homes tenen
I'expectativa social de ser més estoics i autosuficients, que pot influir a tendir a
cercar la normalitat i pensar menys en la imminéncia de la mort, explicant els

baixos nivells de desmoralitzacié a l'inici. La progressid de la malaltia, pero,
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incrementa la dependencia fisica que és el factor que més fa incrementar la
desmoralitzacié i depressio entre els homes. Aquesta observacié concorda amb
un estudi que indica que els homes tenen una complexitat major que les dones
per sobre els 80 anys, amb grans diferéncies en la gestié de la malaltia sobretot
pel que fa a 'aspecte transcendental i a causa dels estereotips de génere (23).

Tanmateix, I'estudi de Vehling et al.(32), indica que les diferéncies segons el
génere en edats més avancades quan es reben cures pal-liatives no sén
significatives, demostrant que en el context de cures pal-liatives es pot fer front
a la desmoralitzacié amb bon suport psicologic. Aixi doncs, de cara al futur, cal
prestar més atencié a les dones menors de 61 anys que reben cures pal-liatives,

ja que son les qui més frequentment pateixen desmoralitzacio (32).

—— Female, palliative (b =-.26, P = .02)
40 Female, curative (b=-.09, P=.10)
-=- Male, curative (b= .00, P =.95)
| — Male, palliative (b= .25, P =.03)

Demoralization

Figura 2. Relacié entre I'edat i la desmoralitzacioé per géneres segons si es reben cures pal-liatives

(palliative) o en fase de tractament curatiu (curative). Extreta de Vehling et al. (32).

Benestar Espiritual

En cures pal-liatives cal anar més enlla de les necessitats mediques de la
persona atesa i donar especial atencié a la qualitat de la vida. El benestar
espiritual és un dels pilars fonamentals de la qualitat de la vida, i un dels que es
pot veure més afectat quan es pateixen malalties mortals. Si bé el benestar

espiritual és un terme ampli que pot tenir significats molt diferents segons cada
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persona, en general inclou sentir-se connectat amb quelcom més gran que un
mateix i donar-li sentit a la vida en base a aix0. Impacta diferents arees de
I'experiéncia de cada persona, com ara la relacié amb un mateix, amb els altres

i el significat de les coses que passen.

L’organitzacié europea per la recerca i tractament del cancer (European
Organisation for Research and Treatment of Cancer, EORTC) va proposar una
mesura del benestar espiritual anomenada QLQ-SWB32 que engloba les
diverses facetes d’aquest tema. Utilitzant aquesta guia, Rohde et al. (27) van
identificar que les dones mostren més benestar que els homes pel que fa a les
relacions amb els altres, amb quelcom superior, I'existéncia d’un mateix i les
guestions espirituals en general. L’unic parametre on no hi ha diferéncia entre
homes i dones és el benestar amb si mateix, que només esta positivament
associat amb l'edat (27). Similarment, I'estudi de Busquet-Duran et al. (23)
mostra que les dones utilitzen I'espiritualitat com a mecanisme per afrontar la

mort més sovint que els homes, i tenen menys por del futur i de la mort (23).

El benestar espiritual esta associat a altres factors a més del genere. Per
exemple, el benestar existencial €és major en persones que poden realitzar
activitats diaries i poden sortir a caminar. Similarment, el benestar amb si mateix

€s major si la persona pot rebre el tractament a casa i no a I'hospital (27).

5.4. Planificacio Sobre el Final de Vida

Un aspecte molt important de les cures pal-liatives és el conjunt de preparacions
que comporta una mort propera. Les persones ateses a les unitats de cures
pal-liatives han de fer front tant a questions practiques (el testament, decidir
qguines tecniques de suport vital esta disposat a rebre) com a questions
emocionals (preparar per acomiadar-se de la familia i reconciliar-se amb
guestions del passat), tot mentre pateixen uns simptomes que ho poden fer més
dificil. Per aix0, hi ha persones que avancen els preparatius practics abans que
siguin necessaris. Pot haver-hi diferéncies segons el genere tant en la preparacio

anticipada com en les converses que es tenen sobre la mort.
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Frequéncia de la Planificacié Anticipada al Final de la Vida

Aquest aspecte només és tractat en I'estudi de Cooney et al. (28). En 'estudi es
pot observar que hi ha diferéncies pel que fa a la planificacio de les cures al final
de la vida entre sexes i estat civil de les persones. Segons els autors, I'estat civil
de les persones afecta de manera notoria en la planificacié de les cures al final
de la vida amb marcades variacions segons el sexe de la persona.

Pel que fa als homes, aquells que estan divorciats tenen menys probabilitats que
els homes casats d'haver realitzat algun tipus de planificacié entorn a les cures
al final de la vida. No obstant aix0, els homes vidus tenen el doble de probabilitats
d'haver planificat les cures al final de la vida, ja que tenen experiencia propera

amb la mort de la parella (28).

Respecte a les dones, la viudetat i el divorci son factors potenciadors de la
planificacio de les cures al final de la vida. Les dones vidues, a diferencia de les
dones casades, tenen el doble de probabilitats d’assignar a una persona perque
prengui les decisions per elles. A diferencia dels homes, les dones divorciades
tenen altes probabilitats de completar el testament vital i de participar en
discussions sobre quines cures al final de la vida volen rebre. Pel que fa a les
dones casades, I'estudi menciona que aquestes tenen menor probabilitat de
completar el testament vital i de planificar les cures que volen rebre en el moment
final de la vida, ja que aquestes solen confiar en que la seva parella ho fara per

elles.

Converses Entorn al Final de la Vida

En cures pal-liatives és molt important la planificacié de les cures al final de la
vida per tal de donar una atencio satisfactoria a la persona atesa. Per arribar a
aconseguir els objectius esperats, cal dur a terme converses on es tractin
diferents questions com cures mediques i infermeres, aspectes organitzatius,

aspectes emocionals, socials i d’espiritualitat.

Seifart et al. (25) , en el seu estudi “Let us talk about death: gender effects in

cancer patients’ preferences for end-of-life discussions”, investiguen les
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diferencies de genere en les preferéncies respecte al contingut, la forma i el
moment optim per a iniciar les converses sobre el final de vida (25).

Segons I'estudi, el contingut i la forma de tenir les converses del final de la vida
és diferent segons el génere. Els homes volen evitar parlar de la mort i de morir,
sobretot si presenten ansietat. En canvi, les dones és menys probable que evitin
parlar d’aquests temes, tot i que sovint presenten més pors relacionades amb la
fase final de vida. Els homes prefereixen parlar de temes buscant un objectiu
concret i una solucié definida, com ara els tractaments medics i temes
organitzacionals, mentre que les dones valoren parlar tant d’aquests temes com
d’aspectes socials, emocionals, transcendentals o espirituals. Per tant, els
homes tenen més risc de rebre cures pal-liatives de menys qualitat, ja que nomeés
es centren en temes més “practics” i obvien altres temes que resulten
imprescindibles per a que les cures al final de la vida siguin de qualitat i

satisfactories (25).

En aquestes converses, la porcié corresponent a les dones destaca per
presentar una major necessitat d’informacio i adquirir un paper més actiu en la
presa de decisions. L’estudi indica que les dones sol-liciten un major nombre de
demandes d’atencié psicologica durant el procés de final de vida, i parlen més
sobre I'esperanca de vida amb els seus doctors. Com a consequéncia, prenen
meés consciencia de la gravetat de la seva patologia i comprenen millor la seva

situacio terminal (25).

Pel que fa als homes, tot i que solen estar menys preparats o informats sobre les
implicacions psicologiques de la malaltia que les dones, son els que demanen
menys suport psicologic professional i del cercle de persones properes. La menor
necessitat de conversa dels homes sobre les cures al final de la vida es podria
deure a una consciéncia menys precisa de les cures desitjades o una menor
necessitat de limitar les intervencions meédiques en la fase final. Tot i aixd, s’ha
vist que els homes mostren més interes que les dones en terapies centrades a
mantenir el benestar fisic (26). Fet que indica que la preferéncia dels homes de

no compartir els sentiments no vol dir que no vulguin suport.
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Un punt que cal tenir en compte en les converses al final de la vida és la
concordanga o diferéncia de géneres entre la persona atesa i I'equip de
professionals del centre de cures pal-liatives. Tant homes com dones prefereixen
cuidadors del mateix génere que el seu (45). Com que els equips estan formats
majoritariament per dones podria ser que part dels homes atesos trobin a faltar
atencid per part d’'un cuidador del mateix génere, que podria ajudar a
proporcionar el suport psicologic que manquen els homes (45). L’estudi d’Ullrich
et al. (26) identifiquen en un seguit d’entrevistes a persones ateses i
professionals de salut que alguns homes, de certa cultura/religié i edat, no
aprecien l'autoritat i expertesa professional del cuidador si és una dona. Tot i
aixo, aquest estudi també mostra que la diferéncia de génere entre persona
atesa i cuidador deixa de ser important quan la relacio entre la persona atesa i

els professionals de salut avanca i s’estreny (26).

En relacié amb el moment d’iniciar aquestes converses, els autors de Seifart et
al. (25) concreten que no s’han trobat diferéncies significatives entre géneres
(25). Curiosament, hi ha pocs casos en els quals hi hagi converses sobre el final
de la vida, perd les persones ateses mostren molt d’interés a parlar dels
problemes que se’n deriven. Aquest contrast podria concordar amb el fet que la
majoria de persones prefereixen posposar aquestes converses per un punt mes
llunya i, per tant, en alguns casos la mort arriba abans que s’hagin tingut. Les
persones ateses en I'estudi de Seifart et al. (25) mostren una preferencia clara
per parlar del final de la vida un cop s’ha acabat la terapia o just després d’una
crisi de salut seria (25). El moment de parlar de diferents temes entorn del final
de la vida també canvia segons l'etapa. Per exemple, els aspectes
organitzacionals sén la conversa més rellevant durant el principi de la terapia,
mentre que l'aspecte medic i de cures es parla més al final de la terapia. En
canvi, pero, la majoria de converses es tenen quan la malaltia empitjora o hi ha
una crisi, on el 77% dels participants en 'estudi creuen que és el millor moment

per parlar dels temes religiosos i el 56% dels aspectes emocionals (25).

La discrepancia entre l'interés relatiu en tenir converses del final de la vida i el
baix nombre de persones que les tenen fa que sigui rellevant investigar els
motius pels quals no es tenen. L’estudi de Seifart et al. (25) apunta a diferents

factors:
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1. Barreres sociologiques que imposen la tendencia a evitar temes
complicats com la mort, fins i tot per evitar el patiment dels membres de
la familia.

2. La sobreestimacié del temps entre el final de la terapia i una progressié
accelerada de la malaltia.

3. La incapacitat de la persona atesa per tenir una conversa informada

resultant de l'increment dels simptomes al progressar la malaltia (25).

Tot i aix0, un factor que els professionals sanitaris han de tenir en compte és
evitar retardar aquestes converses per evitar patiment innecessari de la persona
atesa 0 esperar que els simptomes siguin pitjors. Pot ser complicat trobar
I'equilibri entre respectar la preferéncia de la persona atesa de parlar tard i el risc
gue si és massa tard la persona atesa potser ja no pot determinar o explicar per
si mateixa les seves preferéncies sobre el final de la vida. Tot i que les persones
ateses no s’han de pressionar a parlar del final de la vida, cal informar sobre els
riscos d’un empitjorament sobtat de la malaltia que podrien impedir expressar
com vol que sigui el final de la vida (25). A consequéncia de les diferéncies entre
homes i dones en I'estil de comunicacio, els rols socials i el temps que tarda a
manifestar els seus pensaments cal assegurar que el tracte del personal sanitari
té en compte el genere per triar el moment de tenir una conversa sobre el final
de la vida (37).

Preferéncies en les Intervencions de Suport Vital

Les técniques de suport vital poden salvar o allargar la vida de les persones en
atencio6 de cures critiques. En les situacions que la persona pateix una malaltia
terminal, la decisié entre dur a terme aquestes tecniques i prolongar la vida o no
acceptar el suport vital i morir és complexa. Quan la persona que pateix la
malaltia és conscient i capac¢ de donar un consentiment informat la decisié depén
de la propia persona, perd quan no és aixi les decisions les ha de prendre la
familia. A Espanya, es pot limitar el suport vital demanant un No RCP o No
Intubar. Aquesta decisié es pot justificar en persones que no es beneficiarien
d’aquestes técniques per la falta de possibilitats de millora o quan la qualitat de

vida és dolenta i no es desitja allargar el procés de la mort.
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La planificacié de decisions anticipades és procés pel qual una persona pot
expressar de forma conscient i informada el seu desig de rebre o no suport vital
en el cas que sigui necessari. Les preferéncies per rebre aquestes mesures
canvien segons el génere. Per exemple, els homes tenen més probabilitat que
les dones de preferir 'Us de técniques de suport vital com la ressuscitacid
cardiopulmonar o I'alimentacié i hidratacié artificial (36). Similarment, és més
probable que les dones rebutgin tractament al final de la vida i demanin no ser
reanimades en estadis més primerencs del tractament (39). El factor principal
gue guia aquestes decisions és el desig de tenir una mort digna (36). Entre altres
factors que podrien explicar aquestes diferéncies hi ha la possibilitat que les
dones donen més importancia a no ser una carrega pels familiars i valorin aixo

per decidir no continuar amb el suport vital (39).

Lloc de Mort

Com ja s’ha mencionat anteriorment en aquesta revisio, és de vital importancia
planificar diferents aspectes de les cures al final de la vida. Un tema important a
tractar és el lloc on la persona desitja morir. Cada persona és un ésser individual
i té les seves preferéncies i circumstancies. No obstant aix0, en general, les
persones que reben cures pal-liatives prefereixen morir envoltats dels seus
éssers estimats en un ambient comode i reconfortant, com pot ser el domicili. Tot

i aquestes generalitats, hi ha algunes diferencies segons el génere de la persona.

En I'estudi realitzat per Adsersen et al. (30), es comenta que tenir o no parella
influeix en I'eleccié del lloc de mort de la persona. Aquest fet és la primera causa
de les diferencies entre generes en cures pal-liatives. Les persones que tenen
parella tenen una major probabilitat de passar I'tltim any de vida al domicili i morir

en aquest envoltades dels seus éssers estimats (30).

Les dones tenen 3 vegades més probabilitats de quedar-se vidues que els
homes, aixi que la carrega economica del final de vida és major per a les dones
gue per als homes, per tant, I'estat civil de les persones suposa una diferéncia
de costos (35). A més, l'estat civil i el genere de les persones influeix en la
probabilitat d'ingrés en un centre per a rebre cures pal-liatives; essent aixi major
per a les dones que per als homes (ratio de probabilitat de 1.23 en general, 1.45

en centres sociosanitaris i 1.06 en hospitals) (30).
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Per altra banda, hi ha factors psicologics que marquen diferéncies clares entre
homes i dones. Per comencar, a les dones els preocupa ser una carrega
emocional i/o economica per a la seva familia, de manera que és més probable
gue acabin rebent cures pal-liatives en centre i no al domicili i ,per tant, morint en
una institucié. Pel que fa als homes, aquests solen acceptar més facilment el fet
de rebre cures pal-liatives al domicili, com a resultat, tenen més probabilitats de
morir al domicili. Aix0 pot tenir a veure amb la construccié social de “la dona
cuidadora”, que afegeix un augment de les probabilitats que els homes rebin
aquestes cures al final de la vida al domicili (26,35).

5.5. Reptes de la comunitat LGTBIO+ en les cures pal-liatives

Les persones transgenere formen part del col-lectiu Lésbic, Gay, Bisexual, Trans,
Intersexual, Queer + (LGTBIQ+) aquest col-lectiu és una minoria, per la qual cosa
les persones transgenere o de génere no conforme son una minoria dins d’'una
minoria. Aquesta comunitat ha estat discriminada durant decades tant a nivell
social com dins del sistema sanitari. Per aquest motiu, sovint les persones
LGTBIQ+ no confien en els serveis de salut (41,42). Tanta és la discriminacio
que la identitat transgénere es va incloure en el “Manual de Diagnostics i
Estadistic dels Trastorns Psicologics” (DSM) al 2013 com un trastorn psicologic
(42).

Aquestes discriminacions i patologitzacid fan que aquest col-lectiu sigui més
susceptible a abusar de substancies toxiques, utilitzi els serveis sanitaris en
menor mesura i, com a conseqiencia, sigui més susceptibles a patir malalties
croniques, malalties greus i cancers en estadis més avancats en el moment del
diagnostic. Aixi doncs, també els fa ser candidats a rebre més cures pal-liatives
en estadis terminals (24,40,41). La discriminacio, la por i I'estrés que pateix
aquest col-lectiu repercuteix en I'assisténcia d’aquestes persones als cribratges
de salut (42,44).

El personal sanitari hauria d’estar preparat per poder oferir una atencio
individualitzada i integral a aquestes persones, no obstant aixo, els estudis
demostren que el sistema sanitari no esta preparat per a cobrir les necessitats

d’aquest col-lectiu. La manca de coneixement suposa una apreciable disminucié
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de la qualitat de [l'assistencia que es presta (40). Aquesta manca de

coneixement contribueix a les desigualtats i a la discriminacio envers al col-lectiu
(21,42).

Existeixen algunes barreres que fan que les persones pertanyents al col-lectiu

LGTBIQ+ no facin Us del sistema sanitari tan freqientment com la resta de la
poblacio (24,40):

A nivell interpersonal: la manca de coneixements per part del personal,

les propies creences, comportament i la presencia d’homofobia,
criminalitzacié i persecucié desencadenen un estrés en aquestes
persones gque com a conseqiéncia suposa un aillament social i un
sentiment d’exclusio en les persones transgenere. Aquestes experiencies
negatives assenten les bases per a que l'atencié sanitaria sigui deficient
(40).

Estigma: la majoria de persones LGTBIQ+ s’han enfrontat a alguns
estigmes i prejudicis al llarg de la seva vida. Agquestes experiencies
afecten la manera d’interactuar del col-lectiu amb el sistema sanitari. Dins
del col-lectiu hi ha una poblacié en concret que es veu altament afectada,
les persones d’edat avancada, ja que, quan aquesta poblacio era jove, la
discriminacio, persecucio i estigmatitzacio podia ser perillosa i, en algunes

parts del mon, perseguida per la llei (42).

Un altre punt important és que les persones transgenere no sempre manifesten

la seva identitat de genere. AixO passa sobretot en persones transgenere

adultes. Aquest fet pot dificultar la comunicacio infermer/a - persona atesa i, per

tant, dificulta I'establiment d’objectius en la relacié terapéutica (44).

Aillament social i envelliment: les persones LGTBIQ+ de més de 65 anys

tenen més probabilitats de viure soles i aillades respecte a les persones
heterosexuals, a més a més tenen entre 3 i 4 vegades menys probabilitats
de tenir fills, aixi que el suport familiar que puguin tenir és molt reduit.
Aquest entorn els fa més propensos a patir depressio, hospitalitzacions
frequents, pobresa, malnutricid, retard en la cerca d’atencié médica i

mortalitat prematura (42).
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Por a qgue no es respectin les seves preferencies: Moltes vegades

experimenten rebuig per part de la familia biologica, aquest fet pot ser un
repte en el moment de prendre decisions sobre el final de la vida. Sovint
els amics reemplacen la familia, aixi que és important preguntar a la
persona qui vol que estigui amb ell/a, sense donar per suposat o limitar-
se a la familia biologica (24,42,44). En la fase final de la vida, hi ha casos
on la familia biologica i la persona atesa es reconcilien, pero la familia ho
fa sense respectar el/la company/a de la persona atesa o donant-li menys
importancia de la que té, fet que afegeix un factor d’estrés addicional per

a la persona atesa (43).

Facilitar les cures pal-liatives i proporcionar cures trans-centrades (24):

Distribuir informacio sobre els serveis de cures pal-liatives.
Comprometre’s amb el col-lectiu LGTBIQ+ oferint una atencié adaptada i
defensant els interessos de la poblacio LGTBIQ+.

Fomentar serveis integradors i no discriminatoris.

Millorar els coneixements sobre cures pal-liatives amb perspectiva de
genere i trans-centrades amb el fi de promoure una atencié d’alta qualitat
(21,24).

En les cures pal-liatives cal tenir en compte tots els aspectes de la
persona, entre aquests hi trobem també el benestar sexual. Per tenir en
compte aquest aspecte tan important de la vida de les persones els
professionals sanitaris han de tenir una visié sexo-positiva. En el mén de
les cures pal-liatives el personal té una visio positiva de la mort i accepten
aguesta com una part natural de la vida de manera que entenen que
aquesta és diferent per a cada persona, pero no tothom té una visié sexo-
positiva i a vegades el tema de la sexualitat es deixa abandonat, ja que
culturalment és un tabd. En wusuaris que no segueixen una
heteronormativitat pot ser encara més dificil entendre o d’abordar pels
professionals heterosexuals cisgénere que no tenen aquesta Vvisio sexo-
positiva i més en una societat clarament coito-falocentrista. Incorporar
aquesta visio i tenir present la vida sexual de les persones en el moment

d’atendre i cobrir les necessitats €s essencial, ja que la sexualitat és una
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part significativa de la vida encara que la persona pateixi una malaltia
terminal. Les persones que es troben en aquesta situacié poden sentir
malestar en la seva vida sexual i, per tant, €s un aspecte sobre la qual els
professionals, juntament amb la persona atesa, hauran d’establir uns
objectius d’atencio, tractament de simptomes i qualitat de vida (38).
Donar importancia al/la company/a de la persona i incloure-la dins el pla
de cures. Cal utilitzar un llenguatge inclusiu com “company/a” o “persona
especial” en comptes de “marit/ esposa’, “xicot/a”, per tal de donar llibertat
a expressar-se (43).

Per a poder proporcionar unes cures trans-centrades de preguntar sempre
el nom de la persona i quins pronoms prefereix que utilitzem per a dirigir-
nos-hi. Aixo sera important a I'hora de comunicar-nos amb la persona per
tal de poder entendre la seva identitat i establir quins son les seves
preferéncies i objectius de les cures, establint aixi una relacié terapéutica
adient amb la persona atesa (21,43).

Formar un equip multidisciplinari capa¢ de gestionar la polifarmacia. Les
persones transgenere amb malalties terminals sovint pateixen de
polifarmacia, pel fet que han de rebre tractament patologia terminal, per
pal-liar els simptomes i en alguns casos aquestes persones també poden
estar rebent tractament hormonal per ajustar-se a la identitat amb la qual
s’identifiquen. Per tant, 'equip ha d’estar alerta per evitar polimedicacio i
ajustar els tractaments farmacologics o abolir aquells que no siguin

necessaris (21).
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6. Discussio

Els resultats d’aquesta revisié posen de manifest les diferéncies de génere dins

de la complexitat de les necessitats de les persones que reben cures pal-liatives.

En les cures pal-liatives és essencial tenir en compte els multiples factors i les
seves caracteristiques Uniques que afecten cada persona atesa, i per aixo cal
tenir una visio d'interseccionalitat per ajustar el tractament. Els estudis
considerats no demostren diferéncies clares en els tipus i intensitat dels
simptomes fisics segons el genere, pero si en les diferents formes de fer front a
la situaci6. Aquestes diferencies en la perspectiva de la malaltia tenen
implicacions importants sobre com acompanyar les dones i els homes en la
progressio de la malaltia i ajustar I'atencio a les seves habilitats per afrontar-la
(27,34).

Obviar les diferéncies entre generes pot impedir que les persones ateses trobin
la seva forma patrticular de fer front al final de la vida i que no es complexin les

seves expectatives d’aquesta fase tan delicada de la vida.

Els rols de génere que es perceben socialment tenen un efecte directe en les
diferencies entre generes en el context de les cures pal-liatives. Per exemple,
I'estereotip que les dones son les cuidadores i que els homes han de ser cuidats
és un factor que contribueix a més d’una diferéncia entre géneres identificada en
aquest treball. Com ara, s’ha vist que més dones viuen en hospitals durant el seu
altim any de vida mentre que més homes moren a casa (35), fet que podria estar
lligat a intentar evitar ser una carrega pels familiars més propers, un tema que
preocupa més a les dones (25). Aixi mateix, les dones tenen converses sobre el
final de la vida amb una xarxa més extensa de familiars mentre que els homes
centren les converses en la seva parella exclusivament més sovint (26).
Similarment, els homes tendeixen a demanar meés intervencions avancades per
preservar la vida que les dones, que podria estar influit perqué ’lhome assumeix
gue el cuidaran mentre que les dones no tenen clar que puguin esperar que un

home les cuidi (36).
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Un cas similar és l'estereotip que els homes s’ocupen de les qlestions més
practiqgues. Aquest es veu reflectit amb la major frequencia de depressio que
experimenten quan tenen dependéncia fisica (33) o en el fet que més dones que

homes moren sense haver designat responsables legals o escrit testaments (28).

Tot i aix0, cal mencionar que aquests rols de génere estan en canvi continu en
els darrers anys i que els estudis inclosos estudien poblacié d’edat avancada
(generalment per sobre els 60 anys). Aixi doncs, les persones investigades han
crescut en un context social i amb uns valors diferents dels actuals i és de
preveure que algunes d’aquestes diferencies de génere es minimitzin en els

propers anys.

Es interessant assenyalar la semblanca entre els factors relacionats amb la
depressio, la desmoralitzacio i el benestar espiritual, i I'impacte diferent que
tenen segons el génere. Per exemple, la pérdua d’autonomia disminueix el
benestar espiritual. Aquesta condicio afecta psicologicament més als homes que
a les dones, fet que es tradueix en una major incidéncia de la desmoralitzacio i
depressié en els homes en etapes avancades de les cures pal-liatives. Per
contra, les dones tenen major benestar espiritual, fet que podria ajudar-les a fer

front a la condicio terminal sense rebre tant impacte de la desmoralitzacio (23).

Els estudis inclosos en la revisié analitzen de la diferencia de genere en cures
pal-liatives separant per homes i dones, perd no hi ha cap estudi que inclogui
homes, dones i persones transgenere, fet que seria clau per tenir un punt de vista
integral. A més, molts dels estudis analitzats son descriptius i transversals. Seria
interessant realitzar estudis prospectius que estudiessin grups de persones al
llarg del temps, per establir si hi ha diferéncies en les necessitats observades

guan aquestes persones es troben en els moments més propers a la mort.

Fent una ullada als estudis seleccionats, es pot observar com una gran proporcio
de les persones investigadores son dones. Aquest fet pot indicar que les dones
estan més interessades a estudiar el tema del génere, ja que sbn elles qui tot
sovint han experimentat la discriminacié de genere i l'opressié en diferents

aspectes. Per tant, les dones son qui millor poden entendre els factors que
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contribueixen a aquestes experiéencies, i per consequencia, poden desenvolupar

estrategies per abordar-les.

7. Limitacions

La majoria d’estudis publicats son americans i europeus, nomeés s’ha trobat un
estudi en el context espanyol, centrat en cures geriatriques i no en centres
hospitalaris (23). Només un estudi engloba dades de diferents part del mon (27).
També cal destacar, que no s’ha trobat cap estudi realitzat a paisos asiatics o
africans, per la qual cosa és més dificil poder establir les diferencies de forma
global.

Tots els estudis trobats son transversals i, per tant, cap de les associacions que
es pot establir és de causa entre les variables. Farien falta estudis prospectius
on s’agafin grups just abans d’entrar a cures pal-liatives i amb condicions
diferents per mesurar si hi ha diferéncia entre les necessitats i els efectes
percebuts pels grups un cop ha passat el temps, per tal d’identificar aquestes

variables diferenciadores com a causes.

Tots els estudis quantitatius inclosos analitzen la variable sexe i génere de forma
binaria. Tan sols un d’ells ho menciona com a limitaci6 i indica que el genere és
una categoria construida per I'individu (26). En aquest estudi es pren una mesura
de diferents atributs per mesurar la identitat segons els rols de genere i poder fer
associacions més especifiques i realistes a atributs concrets del genere dels

participants.

L’accés a alguns estudis seleccionats a l'inici de la cerca a les bases de dades
també ha estat considerat com a limitacid, ja que no es tenia accés al text complet
d’alguns dels estudis. No tenir accés a algunes bases de dades com “Web Of

Science” ha estat un altre factor limitant.
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9. Conclusions i Aplicabilitat a la Practica

Amb aquesta revisio bibliografica s’ha pogut observar la necessitat d’abordar el
tema del génere en el mén de les cures pal-liatives. Es important desenvolupar
una millor comprensié de les necessitats especifiques de les dones, els homes i
les persones transgénere contribuint aixi a millorar la qualitat de les cures i el

benestar de les persones que es troben en situacio final de vida.

El tema del génere és un tema que esta a l'alga i cada vegada trobem més
politiques amb una mirada a la perspectiva de genere. No obstant aixo, és
insuficient. El génere esta essent obviat en les cures i concretament en el mén

de les cures pal-liatives.

Es evident que hi ha diferéncies entre géneres a la societat i no tenir-les en
compte en el mon de les cures resulta gairebé negligent. El personal sanitari ha
de vetllar per cobrir les necessitats de les persones ateses i en un moment tant
delicat com pot ser el final de vida aquestes necessitats han de ser tractades
amb especial cura. Per tant, no es poden passar per alt aspectes com les
converses per planificar aquestes cures, on les dones solen parlar més
directament del tema i tractar 'aspecte emocional i els homes majoritariament
prenen una actitud evitativa. Aixi mateix, cal prestar atencié individualitzada en
els aspectes psicologics com la depressio i la desmoralitzacio, i estar atents a
les diferéncies en simptomes fisics ja que I'evidéncia indica que les dones han
de protestar més que els homes per a que els seus simptomes es tinguin en
compte. Tanmateix, cal estar atents als col-lectius minoritaris, com les persones
transgenere, que tinguin en compte els seus reptes, experiencies i preferencies

per proporcionar unes cures respectuoses i adaptades a les seves necessitats.

Cal destacar la poca recerca trobada a Espanya sobre les cures pal-liatives amb
perspectiva de génere. Es imperatiu realitzar estudis en aquest sector per establir
protocols que assegurin cures pal-liatives dignes, de qualitat i inclusives. Només
amb més recerca i formacié en aquest ambit podrem assolir I'atencié holistica i
centrada en la persona que tant es proclama des de les facultats de ciencies de

la salut.

45



10. Bibliografia

1. Organizacion Mundial de la Salud. Cuidados paliativos [Internet]. [citat 27 novembre
2022]. Disponible a: https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/palliative-
care

2. Pastrana T, Lima L, Sdnchez-Céardenas M, Steijn D van, Garralda E (Eduardo), Pons-
Izquierdo JJ, et al. Atlas de cuidados paliativos de Latinoamérica 2020 (22 ed.)
[Internet]. IAHPC Press; 2021 [citat 27 novembre 2022]. Disponible a:
https://dadun.unav.edu/handle/10171/60351

3. Generalitat de Catalunya Departament de Salut. Recursos especifics de cures
pal-liatives [Internet]. 2019a ed. Barcelona; [citat 5 gener 2023]. Disponible a:
https://ics.gencat.cat/web/.content/Documents/assistencia/procediments-
infermeria/Cures-palliatives/recursos_especifics_sociosanitari_cures_palliatives.pdf

4. Gencat. Cures pal-liatives [Internet]. Canal Salut. 2021 [citat 30 novembre 2022].
Disponible a: http:/canalsalut.gencat.cat/ca/vida-saludable/etapes-de-la-vida/final-
vida/cures-palliatives/

5. Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos. Historia de los cuidados paliativos -
SECPAL [Internet]. 2022 [citat 2 gener 2023]. Disponible a:
https://www.secpal.org/historia-de-los-cuidados-paliativos/

6. Organizacion Mundial de la Salud. Género y salud [Internet]. [citat 15 desembre
2022]. Disponible a: https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/gender

7. Rebelibn Feminista. El sistema Sexo/Género [Internet]. [citat 8 gener 2023].
Disponible a: https://rebelionfeminista.org/2019/10/02/el-sistema-sexo-genero/

8. Rodzinka M, Pawlega M. Obrim les portes: una guia per a professionals de la salut
[Internet]. 1a ed. Open Doors; 2021 [citat 5 maig 2023]. Disponible a:
https://xarxanet.org/biblioteca/obrim-les-portes

9. LGTBIQ+ [Internet]. Mujeres Activando. [citat 5 maig 2023]. Disponible a:
https://www.mujeresactivando.org/concepto/bisexualidad/

10. Borrell C, Artazcoz L. Las desigualdades de género en salud: retos para el futuro.
Rev Esp Salud Publica [Internet]. juny 2008 [citat 2 gener 2023];82(3):241-9.
Disponible  a: https://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_abstract&pid=S1135-
57272008000300001&Ing=es&nrm=iso&tlng=es

11. Sleeman KE, de Brito M, Etkind S, Nkhoma K, Guo P, Higginson 1J, et al. The
escalating global burden of serious health-related suffering: projections to 2060 by
world regions, age groups, and health conditions. Lancet Glob Health [Internet]. 22
maig 2019 [citat 9 gener 2023];7(7):e883-92. Disponible a
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6560023/

12. Arias-Casais N, Garralda E, Rhee JY, Lima L de, Pons-lzquierdo JJ, Clark D, et
al. EAPC Atlas of Palliative Care in Europe 2019 [Internet]. Vilvoorde: EAPC Press;
2019. Disponible a: https://dadun.unav.edu/handle/10171/56787

13. Knaul FM, Farmer PE, Krakauer EL, De Lima L, Bhadelia A, Jiang Kwete X, et
al. Alleviating the access abyss in palliative care and pain relief-an imperative of

46



universal health coverage: the Lancet Commission report. Lancet [Internet]. 7 abril
2018;391(10128):1391-454. Disponible a
https://www.thelancet.com/journals/lancet/article/P11S0140-6736(17)32513-8/fulltext

14. Ministerio de Sanidad y Consumo. Plan Nacional de Cuidados Paliativos. Bases
para su desarrollo [Internet]. Madrid: Ministerio de Sanidad y Consumo; 2001 [citat 6
gener 2023]. Disponible a
https://www.sanidad.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/excelencia/cuida
dospaliativos-diabetes/CUIDADOS_PALIATIVOS/opsc_est7.pdf.pdf

15. Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad. Estrategia en Cuidados
Paliativos del Sistema Nacional de Salud. Actualizacion 2010-2014 [Internet]. Madrid:
Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, Centro de Publicaciones; 2011 [citat
9 gener 2023]. Disponible a
https://www.sanidad.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/docs/paliativos/cuida
dospaliativos.pdf

16. Ministerio de Sanidad. Cuidados Paliativos. Guia para Atencién Primaria
[Internet]. Madrid: Instituto Nacional de Gestion Sanitaria; 2021 [citat 6 gener 2023].
Disponible a
https://ingesa.sanidad.gob.es/bibliotecaPublicaciones/publicaciones/internet/docs/C
uidados_Paliativos.pdf

17.  Sociedad Espanyola de Cuidados Paliativos (SECPAL). Historia de los Cuidados
Paliativos [Internet]. 2021 [citat 9 gener 2023]. Disponible a: https://www.secpal.org/

18. Amil-Bujan P, Bullich-Marin I, Cabanes-Duran C, Contel-Segura J, Ferrando-
Belart C, Francisco-Bordas R, et al. Bases per al desenvolupament del model
organitzatiu d’atencié integral a la poblacié adulta amb necessitats pal-liatives i en
situacié de final de la vida [Internet]. la edicié. Barcelona: Direccid General de
Planificacié en Salut del Departament de Salut; 2018 [citat 6 gener 2023]. Disponible
a: https://scientiasalut.gencat.cat/handle/11351/5575

19. Generalitat de Catalunya Departament de Salut. Pla Director Sociosanitar
[Internet]. 1a edicié. Barcelona: Direccié General de Planificacié i Avaluaci6; 2006
[citat 5 gener 2023]. Disponible a: https://salutweb.gencat.cat/web/.content/_ambits-
actuacio/Linies-dactuacio/Estrategies-de-salut/Sociosanitari/Pla-
director/pd_socisanitari271006.pdf

20. Tricco AC, Lillie E, Zarin W, O'Brien KK, Colquhoun H, Levac D, et al. PRISMA
Extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR): Checklist and Explanation. Ann Intern
Med [Internet]. 2 octubre 2018 [citat 21 abril 2023];169(7):467-73. Disponible a:
https://www.acpjournals.org/doi/10.7326/M18-0850

21. Lippe MP, Eyer JC, Roberts KE, Ritter ER, DiMauro PK, McKinney RE, et al.
Affirmative Palliative Care for Transgender and Gender Nonconforming Individuals.
AJIN [Internet]. abril 2023 |[citat 30 mar¢ 2023];123(4):48-53. Disponible a:
https://journals.lww.com/10.1097/01.NAJ.0000925508.62666.99

22. JBI Sumari. Critical Appraisal Checklist For Analytical Cross Sectional Studies.
JBI Critical Appraisal Tools [Internet]. 2020 [citat 1 abril 2023]; Disponible a:
https://jbi.global/critical-appraisal-tools

23. Busquet-Duran X, Moreno-Gabriel E, Jiménez-Zafra EM, Tura-Poma M, Bosch-
DelaRosa O, Moragas-Roca A, et al. Gender and Observed Complexity in Palliative

a7



Home Care: A Prospective Multicentre Study Using the HexCom Model. IJERPH
[Internet]. 23 novembre 2021 [citat 30 mar¢ 2023];18(23):12307. Disponible a:
https://www.mdpi.com/1660-4601/18/23/12307

24, Roberts NJ, Harvey LA, Poulos RG, Ni Shé E, Dillon Savage |, Rafferty G, et al.
Lesbian, gay, bisexual, transgender and gender diverse and queer (LGBTQ)
community members’ perspectives on palliative care in New South Wales (NSW),
Australia. Health Social Care Comm [Internet]. novembre 2022 [citat 30 marg
2023];30(6). Disponible a: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/hsc.14024

25. Seifart C, Riera Knorrenschild J, Hofmann M, Nestoriuc Y, Rief W, Von
Blanckenburg P. Let us talk about death: gender effects in cancer patients’
preferences for end-of-life discussions. Support Care Cancer [Internet]. octubre 2020
[citat 7 abril 2023];28(10):4667-75. Disponible a
http://link.springer.com/10.1007/s00520-019-05275-1

26. Ullrich A, Grube K, Hlawatsch C, Bokemeyer C, Oechsle K. Exploring the gender
dimension of problems and needs of patients receiving specialist palliative care in a
German palliative care unit - the perspectives of patients and healthcare
professionals. BMC Palliat Care [Internet]. desembre 2019 [citat 30 marg
2023];18(1):59. Disponible a:
https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-019-0440-7

27. Rohde GE, Young T, Winstanley J, Arraras Jl, Black K, Boyle F, et al.
Associations between sex, age and spiritual well-being scores on the EORTC QLQ-
SWB32 for patients receiving palliative care for cancer: A further analysis of data from
an international validation study. Eur J Cancer Care [Internet]. novembre 2019 [citat
7 abril 2023];28(6). Disponible a
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/ecc.13145

28. Cooney TM, Shapiro A, Tate CE. End-of-Life Care Planning: The Importance of
Older Adults’ Marital Status and Gender. J Palliat Med [Internet]. agost 2019 [citat 7
abril 2023];22(8):902-7. Disponible a
https://www.liebertpub.com/doi/10.1089/jpm.2018.0451

29. Nipp RD, El-Jawahri A, Traeger L, Jacobs JM, Gallagher ER, Park ER, et al.
Differential effects of early palliative care based on the age and sex of patients with
advanced cancer from a randomized controlled trial. Palliat Med [Internet]. abril 2018
[citat 7 abril 2023];32(4):757-66. Disponible a
http://journals.sagepub.com/doi/10.1177/0269216317751893

30. Adsersen M, Thygesen LC, Jensen AB, Neergaard MA, Sjggren P, Groenvold M.
Is admittance to specialised palliative care among cancer patients related to sex, age
and cancer diagnosis? A nation-wide study from the Danish Palliative Care Database
(DPD). BMC Palliat Care [Internet]. desembre 2017 [citat 7 abril 2023];16(1):21.
Disponible a: http://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-017-
0194-z

31. Falk H, Henoch |, Ozanne A, Ohlen J, Ung EJ, Fridh I, et al. Differences in
Symptom Distress Based on Gender and Palliative Care Designation Among
Hospitalized Patients: Differences in Symptom Distress. J Nurs Scholarsh [Internet].
novembre 2016 [citat 30 mar¢ 2023];48(6):569-76. Disponible a:
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/jnu.12254

48



32. Vehling S, Oechsle K, Koch U, Mehnert A. Receiving Palliative Treatment
Moderates the Effect of Age and Gender on Demoralization in Patients with Cancer.
Lam WWT, editor. PLoS ONE [Internet]. 15 mar¢ 2013 [citat 30 marg
2023];8(3):€59417. Disponible a: https://dx.plos.org/10.1371/journal.pone.0059417

33. Hayes RD, Lee W, Rayner L, Price A, Monroe B, Hansford P, et al. Gender
differences in prevalence of depression among patients receiving palliative care: The
role of dependency. Palliat Med [Internet]. juliol 2012 [citat 7 abril 2023];26(5):696-
702. Disponible a: http://journals.sagepub.com/doi/10.1177/0269216311416035

34. Lundh Hagelin C, Seiger A, Fiirst CJ. Quality of life in terminal care—with special
reference to age, gender and marital status. Support Care Cancer [Internet]. abril 2006
[citat 30 marg 2023];14(4):320-8. Disponible a
http://link.springer.com/10.1007/s00520-005-0886-4

35. Wachterman MW, Sommers BD. The Impact of Gender and Marital Status on
End-of-Life Care: Evidence from the National Mortality Follow-Back Survey. J Palliat
Med [Internet]. abril 2006 [citat 7 abril 2023];9(2):343-52. Disponible a:
http://mww.liebertpub.com/doi/10.1089/jpm.2006.9.343

36. Bookwala J, Coppola KM, Fagerlin A, Ditto PH, Danks JH, Smucker WD. Gender
differences in older adults’ preferences for life-sustaining medical treatments and end-
of-life values. Death Stud [Internet]. 1 mar¢ 2001 [citat 7 abril 2023];25(2):127-49.
Disponible a http://www.catchword.com/cgi-
bin/cgi?body=linker&ini=xref&reqdoi=10.1080/074811801461919

37. Ad W, Sp P. Gender Disparities in End of Life Care: A Scoping Review. J Palliat
Care [Internet]. gener 2023 [citat 30 mar¢c 2023];38(1). Disponible a:
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/35996340/

38. Chando SC, Haley EM, Moore CM, Neault M. Introduction to Sex-Positive
Palliative Care: Best Practices and Interventions. J Palliat Med [Internet]. 1 juliol 2021
[citat 7 abril 2023];24(7):1111-6. Disponible a
https://www.liebertpub.com/doi/10.1089/jpm.2020.0262

39. Gott M, Morgan T, Williams L. Gender and palliative care: a call to arms. Palliative
Care and Social Practice [Internet]. 2020 [citat 30 mar¢ 2023];14. Disponible a:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7576896/

40. Haviland K, Burrows Walters C, Newman S. Barriers to palliative care in sexual
and gender minority patients with cancer: A scoping review of the literature. Health
Soc Care Community [Internet]. mar¢ 2021 [citat 30 mar¢ 2023];29(2):305-18.
Disponible a: https://onlinelibrary.wiley.com/do0i/10.1111/hsc.13126

41. Maingi S, Bagabag AE, O’Mahony S. Current Best Practices for Sexual and
Gender Minorities in Hospice and Palliative Care Settings. J Pain Symptom Manage
[Internet]. maig 2018 [citat 30 mar¢ 2023];55(5):1420-7. Disponible a:
https://linkinghub.elsevier.com/retrieve/pii/S0885392417312423

42. Barrett N, Wholihan D. Providing Palliative Care to LGBTQ Patients. Nursing
Clinics of North America [Internet]. setembre 2016 [citat 7 abril 2023];51(3):501-11.
Disponible a: https://linkinghub.elsevier.com/retrieve/pii/S0029646516300147

43. Lawton A, White J, Fromme EK. End-of-Life and Advance Care Planning
Considerations for Lesbian, Gay, Bisexual, and Transgender Patients. J Palliat Med

49



[Internet]. gener 2014 [citat 7 abril 2023];17(1):106-8. Disponible a:
http://www.liebertpub.com/doi/10.1089/jpm.2013.9457

44, Rawlings D. End-of-life care considerations for gay, lesbian, bisexual, and

transgender individuals. Int J Palliat Nurs [Internet]. gener 2012 [citat 7 abril
2023];18(1):29-34. Disponible

a:
http://www.magonlinelibrary.com/doi/10.12968/ijpn.2012.18.1.29

45, Rabady S. Influence of gender on the provision of palliative care. Eur J Gen Pract

[Internet]. 1 gener 2003 [citat 29 mar¢ 2023];9(3):101-2. Disponible a:
https://doi.org/10.3109/13814780309160415

50



ANnnexos

Annex 1: Terminologia Inclusiva LGTBIO+ (9)

Terme

Definici6

Heterosexual

Es l'atraccio fisica, emocional, erotica, amorosa, afectiva i espiritual per
persones del sexe/génere oposat al propi.

Lesbiana

Es latraccié fisica, emocional, erdtica, amorosa, afectiva i espiritual
d’'una dona cap a altres dones.

Gay

Es l'atraccié fisica, emocional, erotica, amorosa, afectiva i espiritual d’un
home cap a altres homes

Bisexual

Es l'atraccio fisica, emocional, erotica, amorosa, afectiva i espiritual per
les persones, sense tenir en compte el seu sexe/génere. Per tant, les
persona bisexuals se senten atretes tant per dones com per homes.

Asexual

Persona que no experimenta atraccio sexual cap a altres persones. Es
una orientacié sexual que es troba dins de I'espectre de l'asexualitat, el
gual inclou diverses maneres d'experimentar poc o nul interés a tenir
relacions sexuals, sense que aixo signifiqui que la persona no pugui
establir relacions romantiques o emocionals amb altres persones.
L'asexualitat és una orientacié sexual valida i ha de ser respectada i
acceptada sense prejudicis.

Pansexual

orientacié sexual en la qual una persona se sent atreta per altres
persones sense importar el seu génere, identitat de génere o expressio
de génere. Ser pansexual significa estar obert a enamorar-se i tenir
relacions amb persones de qualsevol génere, ja siguin homes, dones,
persones no binaries, transgenere i qualsevol altra identitat de genere.

Transgénere

Son les persones que senten disconformitat entre el seu sexe biologic i
la seva identitat de génere. Poden o no haver decidit passar per un
procés de transici6 medica i/o psicologica -pot incloure tractaments
hormonals i cirurgies- cap al sexe/genere amb el qual se sent
identificada.

Cisgenere

Es un concepte que s'usa per a identificar a les persones la identitat de
génere de les quals coincideix amb el seu sexe biologic i la seva
expressié de genere.

Genere No Binari

So6n aquelles persones que no s'identifiquen amb els géneres
tradicionals (masculi o femeni). La recomanacié és anomenar a les
persones no hinaries pel génere amb el qual se sentin identificades
(génere fluid, intersexuals, panpénere, entre moltes altres) o com a
“persones no binaries”, sempre que s'identifiquin a si mateixes
d'aguesta manera.

Geénere Binari

Es una manera de classificar a les persones. Només existeixen dues
categories com a Unigues possibles maneres de viure: 'hnome connectat
amb tot alldo masculi i la dona connectada a tot el considerat femeni. De
manera gue les persones trans i intersexuals queden excloses.

Génere Fluid/ Pangénere

Aquelles persones que no defineixen la seva identitat cap als generes
tradicionals (femeni/masculi). Algunes vegades se senten femenines, i
en altres ocasions masculines. També poden identificar-se amb altres
géneres i fins i tot amb més d'un alhora, o ser neutres. Les persones de
génere fluid poden canviar d'identitat amb freqiiéncia i moltes vegades,
depenent del context en el qual es troben.

Intersexual

Son les persones que presenten combinacié de caracteristiques
biologiques masculines i femenines, com a cromosomes o genitals. De
manera que neixen amb un organ sexual no del tot desenvolupat o no
es diferencia del tot; tenen organs sexuals interns o genitals ambigus.
Per tant, ser intersexual és una variacié que succeeix naturalment en
els éssers humans i no és un problema medic.
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Annex 2: JBI Critical Appraisal Checklist for Analytical Cross Sectional Studies

Not
applicable

[l

[l

Reviewer
Date
Author Year
Record Number
Yes No Unclear
1. Were the criteria for inclusion in the
sample clearly defined? 1 [ ]
2. Were the study subjects and the
setting described in detail? ] O ]
3. Was the exposure measured in a
valid and reliable way? 1 [ []
4. Were objective, standard criteria
used for measurement of the
condition? 1 O []
5. Were confounding factors
identified? ] [ ]
6. Were strategies to deal with
confounding factors stated? ] [ ]
7. Were the outcomes measured in a
valid and reliable way? 1 [ ]
8. Was appropriate statistical analysis
used? 1 [ ]
Overall appraisal: Include D Exclude D Seek further info I:l

Comments (Including reason for exclusion)
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Annex 3: Avaluacié Critica dels Estudis Quantitatius Revisats

Autors de l'article (cita):
Titol de [Particle (any).
Revista.

Qualitat de I’evidéncia, mida mostral i percentatge segons génere. Tipus d’estudi. Fortaleses i limitacions.

Roberts et al. (24):
Lesbian, gay, bisexual,
transgender and gender
diverse and queer
(LGBTQ) community
members' perspectives on
palliative care in New
South  Wales (NSW),
Australia (2022). Health
And Social Care Comm.

Forta. n=419 (11% transgenere i genere divers, 88.5% cisgenere, 0.5% no especificat), persones responent a una enquesta
online anunciada per NSW Health i una organitzacié comunitaria LGBT (ACON). Estudi quantitatiu i transversal.

Fortaleses: Es dels pocs estudis que inclou géneres no binaris i la orientacié sexual com a factors a estudiar en relacio a la
qualitat de les cures pal-liatives. Combina tant un qlestionari que permet obtenir dades quantitatives com una seccié de
preguntes obertes i entrevistes a 6 participants per obtenir una visi6 complerta de coses que potser no s’han preguntat a
I'entrevista.

Limitacions: Les entrevistes online depenen en la difusié d’aquestes entre comunitats, i les persones que responen podrien
formar part d’'una comunitat que no representa el conjunt de la comunitat LGBT. Les persones que han respost I'entrevista
podrien no haver estat en contacte amb centres de cures pal-liatives abans, aixi que potser no poden avaluar el sistema de
cures de forma directe.

Busquet-Dureant et al.
(23): Gender and
Observed Complexity in
Palliative Home Care: A
Prospective Multicentre
Study Using the HexCom
Model (2021). IJERPH.

Forta. n=1677 (44% dones), persones rebent cures pal-liatives a casa a Catalunya. Estudi quantitatiu i longitudinal (una dada
de temps per persona pero enquestes al llarg de 3 anys).

Fortaleses: Els autors utilitzen el quiestionari HexCom que té en compte diversos factors com el géenere, raca o divisio social,
aixi que I'estudi té en compte la interseccionalitat. Els enquestats es troben en diferents centres.

Limitacions: Les persones que realitzen les cures i I'estudi son majoritariament dones, fet que podria influir en la resposta
rebuda per les persones ateses segons el génere. Considera que el génere és binari i no inclou altres géneres. Centrat
exclusivament en cures pal-liatives a casa, no en hospitals. Les poblacions en grups tenen patologies diferents, per exemple,
el grup major de 80 anys té més dones amb deteriorament cognitiu, factor que podria explicar la menor complexitat d’aquest

grup.

Seifart et al. (25): Let us
talk about death: gender
effects in cancer patients’
preferences for end-of-life
discussions (2020).
Support Care Cancer.

Forta. n=193 (48.7% dones), persones ateses amb cancer en centres de cures pal-liatives de Marburg, Alemanya. Estudi
quantitatiu i transversal.

Fortaleses: Primer estudi sobre el moment i contingut de les xerrades al final de la vida. ANCOVA controlant pels efectes de
I'edat, qualitat de vida i tipus de centre de cures pal-liatives.

Limitacions: S’ha estudiat només persones amb cancer i a una ciutat d’Alemanya. Hi ha un alt grau de rebuig de participacio
per por de carrega emocional (17% dels entrevistats), aixi que la poblaci6 inclosa a I'estudi esta esbiaixada cap a persones que
estan generalment disposades a parlar del tema.

Ullrich et al. (26): Exploring
the gender dimension of
problems and needs of
patients receiving

specialist palliative care in

Forta. n=27 (63% dones), persones ateses (10) i cuidadors (17) en centres de cures pal-liatives hospitalari a Hamburg,
Alemanya. Estudi qualitatiu i transversal.

Fortaleses: Al ser un estudi qualitatiu basat en entrevistes explora amb més detall questions dificils de quantificar com la
perspectiva davant el fi de la vida i permet als participants explicar punts de vista no incorporats inicialment. Els participants
tenen diferents géneres, edats i malalties.




1]

a German palliative care
unit - the perspectives of
patients and healthcare
professionals (2019). BMC
Palliat Care.

Limitacions: Participants trets d’'un mateix centre. Les entrevistes d'auto-avaluacié poden estar esbiaixades perque els
participants tenen una capacitat limitada per reflexionar sobre la seva propia experiéncia sense els perjudicis socials i a més
poden distorsionar la realitat per intentar donar una bona imatge d’ells mateixos. La mida de la mostra és molt petita, aixi que
és possible que les diferéncies entre genere incloses s'infravalorin en aquest estudi.

Rohde et al. (27):
Associations between sex,
age and spiritual well-being
scores on the EORTC
QLQ-SWB32 for patients
receiving palliative care for
cancer: A further analysis
of data from an
international validation
study (2019). Eur J Cancer
Care.

Forta. n=450 (53.7% dones), persones amb cancer avangat incurable de 14 paisos diferents en 4 continents. Estudi quantitatiu
i transversal.

Fortaleses: Es I'Uinic estudi que inclou participants de diversos paisos, incloent del continent Asiatic, important per valorar
I'efecte de la cultura, el llenguatge o religid. Utilitza el questionari QLQ-SWB32, que és un estandard per valorar el benestar
espiritual.

Limitacions: La mostra no esta equilibrada segons aspectes sociodemografics, tot i que es tenen en compte els seus efectes.
Els participants a I'estudi tenen un estat de salut bo generalment, aixi que pot canviar en persones més greus.

Cooney et al. (28): End-of-
Life Care Planning: The
Importance of Older Adults'
Marital Status and Gender
(2019). Journal of Palliative
Medicine.

Forta. n=2243 (52.1% dones), participants a la Health and Retirement Study dels Estats Units d’América el 2012 i 2014. Estudi
quantitatiu.

Fortaleses: Els estudis previs sobre I'efecte de I'estat civil no diferencien sobre génere ni entre divorciats i vidus.
Limitacions: Les dades sobre I'existéncia de preparatius per la mort es recullen un temps abans de la mort en si, aixi que
podrien infravalorar el nombre real perqué no inclouen els plans que es fan just abans de la mort.

Nipp et al. (29) Differential
effects of early palliative
care based on the age and
sex of patients with
advanced cancer from a
randomized controlled trial
(2018). Palliat Med..

Forta. n=350 (46% dones), persones amb cancer gastrointestinal o de pulmé avancat. Estudi quantitatiu i longitudinal.
Fortaleses: Es mesura la qualitat de vida seguint la guia FACT-G amb uns parametres clars i els efectes s’estudien amb
regressio lineal al cap de 24 setmanes.

Limitacions: Es tracta d’un estudi observacional, i per corroborar els resultats faria falta un estudi prospectiu amb cohorts que
reben els diferents tractaments. La mostra inclou persones d’un sol hospital i una malaltia en concret, faria falta avaluar diferents
malalties i provar-ho en un context sociodemografic diferent.

Adsersen et al. (30): Is
admittance to specialised
palliative care among
cancer patients related to
sex, age and cancer
diagnosis? (2017). BMC
Palliat Care.

Forta. n=44.548 (47.7% dones), registres de cancer, causa de la mort de la poblacié danesa els anys 2010-2012. Estudi
guantitatiu i transversal.

Fortaleses: Inclou persones amb diversos tipus de cancer, fet que permet generalitzar reduint els efectes dels diferents
simptomes segons el tipus de cancer i génere.

Limitacions: El qlestionari EORTC QLQ-C30 pot ser no cobreix tots els factors que serien necessaris per entendre les
diferéncies entre géneres.
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Falk et al. (31): Differences
in  Symptom  Distress
Based on Gender and
Palliative Care Designation
Among Hospitalized
Patients: Differences in
Symptom Distress (2016).
Journal of Nursing
Scholarship.

Forta. n=710 (53.2% dones), persones ateses a un hospital especialitzat i un de municipal a Suécia. Estudi quantitatiu i
transversal.

Fortaleses: Considera i ajusta els testos t i chi a factors que podrien alterar els resultats com ara I'edat, el lloc i condicions de
vida, nivell d’educacio i dies d’hospitalitzacio.

Limitacions: Hi ha una proporcio significativament major de les persones que van decidir no participar a I'estudi tenien més
edat i van morir en menys d’'un any de l'inici de I'estudi, aixi que presumptament, si haguessin estat incloses, els efectes
angoixants dels simptomes serien encara majors.

Vehling et al. (32):
Receiving Palliative
Treatment Moderates the
Effect of Age and Gender
on Demoralization in
Patients  with Cancer
(2013). PLoS ONE.

Forta. n=750 (52.5% dones), persones amb cancer a un centre medic de Hamburg, Alemanya. Estudi quantitatiu i transversal.
Fortaleses: La mostra inclou persones amb diversos tipus i estadis de cancer, reduint el risc de centrar-se en uns simptomes
concrets. Tot i un biaix cap a edats majors, la distribucié d’edats no viola el principi d’homoscedasticitat dels residuals de la
regressio.

Limitacions: La mostra estudiada exclou persones amb simptomes psicologics o fisics molt avancats, aixi que el valor de
desmoralitzacio trobat es podria infraestimar. Limitada a persones amb cancer. La distincié entre persones en fase pal-liativa i
de cures no és clara en tots els casos.

Hayes et al. (33): Gender
differences in prevalence
of depression among
patients receiving palliative
care: The role of
dependency (2011). Palliat
Med.

Forta. n=300 (49.3% dones), pacients en un centre de cures pal-liatives a Londres. Estudi quantitatiu i transversal.
Fortaleses: La depressio es mesura amb una guia validada, la Primary Care Evaluation of Mental Disorder, i s’examinen
possibles factors de confusio.

Limitacions: La dependéncia no s'avalua directament siné que la valora el propi pacient, aixi que la depressié podria haver
influit en la valoracié de la dependéncia. També podria ser que la depressio porti a una declinacié més rapida de la funcio fisica,
pero el nombre similar de persones dependents a I'estudi minimitza aquesta possibilitat.

Hagelin et al. (34): Quality
of life in terminal care—
with special reference to
age, gender and marital
status (2006). Support
Care Cancer.

Forta. n=278 (62% dones), persones de cancer rebent cures pal-liatives entre el Novembre 1997 i 1999 a la Stockholms
Sjukhem Foundation. Estudi quantitatiu i transversal amb seguiment fins a la mort.

Fortaleses: S’integren diversos parametres de les cures pal-liatives com els simptomes i la qualitat de vida i es relacionen
amb factors com I'edat, el génere, temps de supervivéncia i estat civil. Es presenten els resultats de la regressio logistica
complets a l'estudi.

Limitacions: Es fa servir el gliestionari EORTC QLQ-C30, una limitacié és que moltes persones responen amb el valor més
baix possible aixi que pot haver-hi efecte d’arrodoniment a I'alta i és un qliestionari que pot ser dificil d’'emplenar pels usuaris
ja que no és especific a les circumstancies de cures pal-liatives. Mostra petita, estudi poc actualitzat i especific d’'una zona del
mon.

Wachterman M., Sommers
B. (35): The Impact of
Gender and Marital Status
on End-of-Life Care:

Forta. n=12.771 (41.1% dones), informaci6é extreta de la National Mortality Followback Survey de 1993 que recopila dades
demografiques i circumstancies de la mort als Estats Units d’Ameérica. Estudi quantitatiu i transversal.

Fortaleses: La mida mostral és gran i 'enquesta inclou factors que poden afectar la conclusié de I'estudi. L’efecte de les
variables s’ajusta per tenir en compte la desigualtat de géneres inclosa a 'enquesta.
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Evidence from the National
Mortality Follow-Back
Survey (2006). Journal of
Palliative Medicine.

Limitacions: Només es té en compte el lloc on es viu el darrer any de vida perd no la qualitat de vida. L’estudi és vell i hi ha
alguns factors que podrien afectar les desigualtats de genere (menor educacioé i salaris de les dones) no son tant prevalents
actualment.

Bookwala et al. (36)
Gender differences in older
adults' preferences for life-
sustaining medical
treatments and end-of-life
values (2001). Death Stud.

Forta. n=101 (62% dones), persones a la sala d’espera d’un centre d’atencié primaria a Dartmouth, Estats Units d’América.
Estudi quantitatiu i transversal.

Fortaleses: La poblacié no es centra en una malaltia especifica com en la majoria d’estudis, planteja escenaris especifics i
avalua els valors que influeixen la presa de decisions amb questionaris. ANCOA controlant per efectes d’edat i nivell educatiu
gue canviaven segons el genere en la poblacié estudiada.

Limitacions: Entrevista a persones sense cap patologia, les opinions poden canviar un cop es diagnostica. Es vell i les opcions
de tractament per mantenir la vida han canviat darrerament. Tota la poblacié entrevistada és caucasica i de majoria protestant
(80%) i casada (72%).




