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RESUM

Marc teoric: El cancer és un dels principals problemes de salut publica a tot el
mon i una de les principals causes de mort. La seva aparicio és creixent a
causa de I'envelliment de la poblacié i d’'un augment de la prevalenga de factors
de risc. La supervivéncia de les persones amb cancer també ha anat en
augment, tot i aixi moltes d’elles acaben rebent cures pal-liatives al final de la
malaltia. En aquest procés les infermeres prenen gran rellevancia, donat que
esdevenen una peca central en lI'equip. Tanmateix, I'exposicid continua al
patiment de persones en final de vida pot augmentar el risc d’esgotament

laboral que pot afectar tant la seva capacitat professional com personal.

Objectiu: conéixer la vivéncia de les infermeres que tenen cura de persones

amb malaltia oncologica avangada en situacio de final de vida.

Metodologia: es tracta d’'un estudi qualitatiu fenomenologic que es realitzara a
la demarcacié de Girona, en infermeres d’entre 25 i 67 anys amb un minim de 2
anys d’experiéncia professional en la cura de persones amb malaltia oncologica
en situacio de final de vida. Aquestes infermeres seran escollides segons un
mostreig propostiu, sent imprescindible que parlin catala o castella i que firmin
els consentiments informats. Inicialment es partira d’'una mostra de 9
participants. La informacio es recollira a partir d’'un questionari sociodemografic
i d’entrevistes semiestructurades en profunditat i es realitzara un analisi
tematic. L'estudi es presentara al Comité Etic d’Investigacié clinica de la
Universitat de Girona. El projecte assegura el compliment de la Llei de

Proteccié de Dades i confidencialitat.

Implicacions practiques: els resultats podrien ajudar a prendre mesures per
promocionar la salut d’aquestes infermeres, millorant la seva autocura i

habilitats comunicatives, i aixi garantint també una bona qualitat assistencial.

Paraules Clau: cancer, cures pal-liatives, esgotament laboral, cura al final de vida,

infermeria, autocura, habilitat comunicativa

'Es parlara en tot moment “d’infermeres”, independentment de si es tracta d’homes o dones.



ABSTRACT

Background: Cancer is one of the main problems of public health in the world
and one of the main causes of death. Its appearance is increasing due to the
aging of the population and an augment in established risk factors. The survival
of people to cancer has also been increasing, even so many of them end up
receiving palliative cures at the end of their disease. Nurses are highly relevant
in this process, since that they become a centerpriece of the team. Althought,
the continuous exposure to the suffering of people at the end of life increases

the risk of burnout that can affect their professional and personal capacity.

Aim: To know the experience of nurses who care people with advanced

oncological disease in end-of-life situations.

Methodology: This is a phenomenological qualitative study that will be carried
out in the demarcation of Girona on nurses between 25 and 67 years old with a
minimum of 2 years of professional experience in the care of people with
oncological disease in end-of-life situation. These nurses will be chosen
according to a proactive sampling that it's essential that they speak Catalan or
Spanish and sign informed consents. The information will be recollected from
sociodemographic questionnaire and semi-structured and deep interviews and
a thematic analysis will be carried out. This study will be presented at Clinical
Research Ethics Committee of University Girona. This study will ensure data

protection and confidentially laws.

Practical implications: the results could help to take measures to promote the
health of these nurses, improving their self-care and communication skills, and

in this way also guarantee a good quality of care.

Keywords: neoplasm, palliative care, burnout, end of life care, nursing, self

care, communicative ability



MARC TEORIC

1. Introduccio

1.1 Que és el cancer?

Es defineix el cancer com un conjunt de malalties que poden afectar qualsevol
tipus de cél-lula i teixit de I'organisme i que es classifiquen en funcio del lloc
d’origen. (1-3)
Fisiopatologicament el cancer és un creixement tissular produit per la
proliferacié continua de cél-lules anormals amb capacitat d’'invasio i destruccio
d’altres teixits. (1-3) Es a dir, consisteix en que el cos forma cél-lules noves a
mesura que les necessita per substituir a les velles que moren. Quan aquest
procediment no el realitza correctament, creixen cél-lules que no soén
necessaries, addicionals, que acaben perdent |la capacitat de resposta als
controls normals de creixement. D’aquesta manera, continuen proliferant de
forma indiferent i independent d’aquests. Aquest procediment en el cancer és
anomenat carcinogenesis. Consisteix en el pas de cél-lula normal a cél-lula
maligne a causa de mutacions de varis gens d’aquesta cél-lula, produides per
I'exposicié prolongada a un agent carcinogen. Quan es produeixen aquestes
mutacions, la cél-lula es torna anarquica, formant una generaci6 de més
cél-lules anarquiques que poden produir canvis similars en les cél-lules veines.
Per altra banda, les mutacions també poden ser induides per errors espontanis
en la duplicacio cel-lular, a causa d’'un excés de radicals lliures que poden tenir
efectes genotoxics. (3)
Podem diferenciar les neoplasies benignes de les malignes a través de tres
caracteristiques principals: (3)

1. Agrupacio anormal de cél-lules

2. Creixement independent, excessiu i descontrolat

3. Capacitat de sobreviure inclus després de desapareixer la causa que

provoca aquest creixement anormal.



1.2EIl cancer: epidemiologia

El cancer és un dels principals problemes de salut publica a tot el mén i una de
les principals causes de mort. La seva prevalenca ha anat en augment des dels
14 milions de casos en el moén estimats 'any 2012 als 18,1 milions al 2018. (4)
A nivell europeu el cancer és la segona causa de mort després de les malalties
cardiovasculars. El 2018 es van calcular a partir del Sistema Europeu
d’Informacié del cancer (ECIS) 3,9 milions de casos nous de cancer (de tots els
tipus, excepte cancer de pell no melanoma) i 1,9 milions de morts. Els cancers
de pulmo, colon i recte, mama femenina, pancrees i prostata representen quasi
la meitat (49%) de totes les morts per cancer. (5)

A Espanya, el cancer també és una de les principals causes de mortalitat. La
poblacié d’Espanya té una esperanga de vida de 83,24 anys (mitjana nacional),
taxes d’envelliment superiors al 15% (amb tendéncia a créixer) de la poblacio i
una taxa de mortalitat de 0.9%. En un sector de 100.000 habitants, la mortalitat
per cancer correspon a un 25%. (6,7)

El numero de tumors diagnosticats a Espanya I'any 2019 arribara als 277.234
mil, segons les estimacions de REDECAN, en comparacié amb els 247.771 mil
casos I'any 2015: 148.827 en homes i 98.944 en dones. (8)

A Catalunya el cancer també té una gran repercussié en els serveis sanitaris,
en visites, proves diagnostiques, ingressos hospitalaris o tractaments. S’estima
que el 2018 es van diagnosticar 36.258 nous cancers a Catalunya, el 57,1% en
homes i el 42,9% en dones. (9)

Xifres del cancer seqons el sexe

En ambdds sexes els tipus de cancers que més mortalitat produeixen a nivell
mundial segons les estimacions del 2018 de la base de dades GLOBOCAN
son: el de pulmé (18,4%), sent la principal causa de mort per cancer, colon i
recte (9,2%), cancer d’estémac (8,2%) i cancer de fetge (8,2%). (4) La taxa
d’incidéncia per a tots els cancers va ser al voltant d’'un 20% més alta en
homes que en dones. Igual que les taxes de mortalitat, que s6n gairebé un 50%
meés altes en homes que en dones. Dins de cada sexe, les taxes varien segons

les regions. (10-12)



En homes els cancers que més mortalitat produeixen sén: cancer de pulmo,
cancer de fetge, estdmac i colorrectal. Entre les dones, els més mortals sén:
cancer de mama, pulmonar, colorrectal i coll d’uter. (4)

A nivell europeu, el cancer també té un impacte més elevat en homes que en
dones. Un 53% dels nous casos i un 56% de les morts per cancer afecten a la
poblacié masculina. | la incidéncia de cancer és més alta en la regié del nord
d’Europa. (10)

A Espanya, en homes els cancers que més mortalitat produeixen son el de
pulmé i colorrectal. Cal destacar en aquest cas, el descens del cancer gastric
en les ultimes décades, cinqué cancer meés frequent en homes. Aquest descens
es relaciona amb la reduccid de la incidéncia de la infeccid per Helycobacter
Pylori. En dones sén el de mama i pulmé. Cal destacar 'augment de cancer de
pulmé, per la incorporacié de la dona a I'habit tabaquic (més tarda que en
homes). Ja que la incidéncia de cancer de pulm6 en dones ha augmentat
mentre que en homes ha disminuit. (8)

A Catalunya, els tipus de cancers més freqlents en homes soén el de prostata
(20,8%), colorectal (17,3%) i de pulmé (14,8%). En les dones el cancer més
frequent continua sent el de mama (29%), seguit pel colorectal (16,6%) i el de
pulmo (5,5%). (9)

Xifres del cancer per edat

Segons les dades estadistiques del programa Surveillance Epidemiology, a
nivell mundial I'edat mitjana d’'un diagnostic de cancer és de 66 anys per la
majoria de tipus de cancer. L’edat mitjana de diagnostic dels cancer més
frequents sén: 61 anys pel cancer de mama, 68 anys pel cancer de colon i
recte, 70 anys pel cancer de pulmé i 66 anys pel cancer de prostata. (4)

Tot i aix0, el cancer pot aparéixer en qualsevol edat. Per exemple, el cancer
d’ossos és diagnosticat més freqientment entre persones menors de 20 anys. |
el 10% de les leucémies es diagnostiquen en nens i adolescents menors de 20
anys. Alguns tipus de cancers menys comuns, com el neuroblastoma, sén més

frequents en nens i adolescents que en adults. (4)



Segons la imatge 1, es pot evidenciar com I'edat en qué més augmenta el risc
de patir un cancer és a partir 45-54 anys. | les edats que tenen una probabilitat
meés alta son entre 55-74 anys fins els 75-84 anys que disminueix
considerablement la incidéncia.

30
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Imatge 1: percentatge dels cancers nous per grup d’edat. Font: (8)

De forma general, segons l'edat i el sexe, els homes des del naixement fins els
80 anys tenen un risc de desenvolupar cancer d’'un 42,5%, i les dones d’'un
27,4%. A partir de 85 anys, aquest risc incrementa en homes un 50,8% i en
dones un 32,3%. (8)

Els diferents tipus de cancer afecten de manera diferent homes i dones, i
apareixen en diferents edats. Tot i aix0, la majoria son diagnosticats entre els
60175 anys. (9)

Factors de risc i mesures de prevencio

L’aparicid de cancer és creixent a causa del creixement i 'envelliment de la
poblacio, a més d’una creixent prevalenga de factors de risc establerts com ara
el tabaquisme, el sobrepés, la inactivitat fisica i el canvi de patrons reproductius
associats a la urbanitzacié i desenvolupament economic. El tabaquisme és el
factor de risc que per si sol provoca un major nombre de casos, i a nivell
mundial causa un 18,4% de les morts per cancer i un 71% de les morts per
cancer de pulmé. Una part important dels casos de cancer i de les morts es
podria prevenir mitjangant I'aplicaci6 de mesures de prevencio efectives, com

ara el control del tabac, la vacunacié i I'is de proves de deteccio precog. (7,10)



Cancer en paisos desenvolupats vs paisos en transicio

Més del 50% de totes les morts per cancer registrades el 2018 es van produir a
Africa, Asia, América Central i Sudamérica. Dins aquest percentatge un 20%
d’aquestes morts, van ser causades per infeccions per el virus hepatitis B, C i
papil-loma huma (VPH). En canvi, en paisos desenvolupats només van ser
responsables d’'un 9% de les morts. Aquestes dades alerten que en paisos
menys desenvolupats la mortalitat per cancer és més elevada que en paisos
desenvolupats. Aixod és degut a I'exposicié de més factors de risc, la falta de

practiques de deteccio precog i/o la disponibilitat de tractaments. (4-7)

2. L’Oncologia i les cures pal-liatives

L’oncologia és la ciéncia que estudia el cancer i s’encarrega del seu diagnostic i
tractaments. (3)

Les cures pal-liatives segons |I'Organitzaci6 Mundial de la Salut (OMS) sén
“‘una proposta que millora la qualitat de vida dels usuaris i dels seus familiars,
davant dels problemes generats pel cancer, a través de la prevencio i
I'alleujament del patiment. Implica la identificacid precog, 'avaluacié precisa i el
tractament del dolor i d’altres problemes fisics, psicosocials i espirituals”. Altres
organitzacions com la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)
les defineix com: “cures actives, totals i integrals que es proporcionen als
pacients amb una malaltia en fase avancgada i progressiva, potencialment
mortal i que ja no respon a un tractament curatiu”. (3) En aquesta situacié hi ha
un pronostic limitat amb deteriorament progressiu, associat a un impacte fisic,
emocional, social i espiritual, en qué finalment la persona mor a causa de la
progressié de la malaltia i/o complicacions concomitants. (6)

En resum, aquestes persones i les seves families es caracteritzen per tenir
elevades necessitats i demandes d’atencid, amb frequents crisis i dilemes étics-
clinics en la presa de decisions, un alt consum de farmacs i recursos, i un

elevat cost en I'atenci6 sanitaria sobretot en els ultims mesos de vida. (6,8)
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Per tot aix0, es defineix I'atencié pal-liativa com el conjunt de mesures que

s’adopten per respondre a les necessitats d’aquests usuaris, millorar la qualitat

de vida, i promoure I'adaptacio, tant de la persona com de la familia, oferint una

atencio integral i integrada. (6)

2.1Principals components de les cures pal-liatives

Segons l'Institut Catala d’Oncologia (ICO), els 10 instruments basics per tal de

poder oferir una atencié pal-liativa de qualitat en persones amb cancer avancat

son (3,7):
1.

Oferir una atencid integral i holistica. |dentificar les necessitats

multidimensionals de les persones és el primer pas per poder oferir
una atenci6 de qualitat.

Pla terapeuticies basa en una estrategia d’elaboracié d’'un model

d’atencié impecable. Aixd es tracta de planificar un quadre amb totes
les cures necessaries, en qué una vegada identificades i avaluades
les necessitats de cada dimensio, s’elaboren uns objectius per cada
una delles. Una vegada establerts els objectius, es podra
implementar el Pla de Cures sistematic i iniciar el seguiment, amb
I'avaluacié i monitoritzacié necessaries.

Control adequat dels simptomes i alleujament emocional i espiritual.

Per el control del simptomes s'utilitza el questionari Edmonton
(Edmonton Symptom Assesssment Scale, ESAS). Aquest permet
identificar el nombre de simptomes que té la persona, i poder-hi fer
front a partir de mesures farmacologiques i no farmacologiques.

Facilitar una bona comunicacid entre la persona i el cuidador. Es

fonamental implicar la familia i els cuidadors en el procés del cancer i
explorar la comprensié sobre el prondstic de la persona.

Suport_emocional i “counselling”. es tracta de posar en practica

'empatia terapéutica. Es la capacitat de percebre, apreciar,
comprendre i compartir els sentiments de la persona i fer-ho evident

en la relacio terapéutica, tant a nivell verbal com no verbal.
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6. Etica clinica i planificacié de decisions anticipades. Es tracta que com

a professionals identifiquem i respectem els valors i preferéncies de
la persona, i que només actuem com un suport en la presa de
decisions. La presa de decisions anticipades és fonamental perque el
professional pugui desenvolupar un pla de cures adequat als valors i
preferéncies de la persona.

7. Gestio de casos, atencid continuada i urgent. La gestio de casos

consisteix en incloure en el Pla de cures, els recursos i la coordinacio
de serveis 0 accions que podria necessitar la persona en moments
de crisis per la seva situacio de cancer avangat. Aquesta mesura és
fonamental per assegurar una atencié continuada, de qualitat i
eficient.

8. Canvi en lorganitzacié dels recursos. Les mesures d’atencid

pal-liativa es desenvolupen gradualment i de manera creixent segons
I'evolucié del cancer. Dins aquestes mesures hi ha les generals que
son: la identificacid preco¢ de les persones que requereixen cures
pal-liatives (CP), la formacio dels professionals, I'atencié a la familia i
al dol, entre altres. | els recursos especifics, que els formen
professionals amb una formacié avangada que pertanyen a un equip
multidisciplinar, i que sén reconeguts per persones ateses i per altres
serveis. Poden disposar d’'un o varis dispositius i actuen en diferents

llocs del sistema.

9. Avaluacié i monitoritzacié de resultats. El pla de cures en l'atencid
pal-liativa es basa en la reavaluacié constant i sistematica de les
necessitats.

10. Millora de la qualitat de vida. Aquest és 'objectiu principal de I'atencio

pal-liativa.

2.2 Identificacié de la persona demandant de cures pal-liatives

Es important que quan es detecta un cancer avangat es pugui oferir I'opcié de
rebre cures pal-liatives de forma precog¢. Aixd, millora la qualitat de vida i
disminueix la intensitat dels simptomes. (7)
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Per aquest motiu s'utilitza el NECPAL-CCOMS-ICO®. Es un instrument que té
la finalitat d’identificar les persones que requereixen mesures d’atencid
pal-liativa orientades a millorar la seva qualitat de vida. Aquest instrument no té
I'objectiu d’establir el pronodstic ni la indicaci6 d’intervencié d'un equip
especialitzat, sind identificar a la persona en situacido de cancer terminal que
requereix algun tipus de mesura pal-liativa. Aquest instrument ha estat adaptat i
validat pel comité de bioética de Catalunya i per aquest motiu, és considerat
I'instrument d’us preferent per tal d’identificar persones amb malaltia oncologica
avancgada. (7)

Aquest defineix que una persona demandant de cures pal-liatives és aquella
que presenta un pronostic de vida relativament limitat. (11). Tot i aix0, la guia
de practica clinica de I'’American Society of Clinial Oncology recomana que les
CP s’haurien d’iniciar quan es diagnostica el cancer, encara que sigui en etapa
curativa. Ja que l'atencié pal-liativa en fases més inicials de la malaltia pot
col-laborar de forma especifica en el control de simptomes o en millorar
I'adaptacio de la persona. (11,12)

En la imatge 2, es troba explicat com funciona l'instrument NECPAL-CCOMS-
ICO® . Primerament, es passa una “Checklist” de necessitats (annex1) i a
continuacié es fa 'anomenada pregunta sorpresa. Aquesta pregunta es fa entre
professionals. Consisteix en preguntar al metge si el sorprendria que aquella
persona moris durant el proxim any. Si la resposta és negativa per part del
metge, es considera que la persona és candidata a rebre CP. (7,8)

Aplicable a los pacientes con una o varias enfermedades cronicas avanzadas en
un servicio de salud:

1. Pregunta “sorpresa” al equipo: jle sorprenderia que éste enfermo muriese en
1 ano?

2. Voluntad anticipada de limitacion de esfuerzo terapéutico o de intervencidn
paliativa implicita o explicita del enfermo, familia o equipo

3. Criterios clinicos generales (deterioro progresivo sostenido no relacionado con
proceso intercurrente):

- Comorbilidad (> de 3 patologias cranicas)

- Perdida nutricional (perdida peso < 10% en 6 meses )

- Declive funcional (Kamofsky < 50),

4. Pluripatologia y fragilidad geriatricas

5. Uso de recursos: > de 3 ingresos urgentes en 6 meses

6. Criterios especificos para cada patologia: Cancer, ICC, EPOC, I. Renal, I.
Hepatica, Neuroldgicas progresivas, Sida, otras

Imatge 2: Instrument NECPAL d’identificacié de pacients amb malalties avangades i

necessitat d’atencié pal-liativa. Font: (7)
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2.3L’equip de cures pal-liatives

El cancer en estadi avancat afecta a les persones no solament en els aspectes
fisics, sin6 també en els psicoldgics, emocionals, socials i espirituals. La
complexa demanda dels usuaris i families ha de ser contemplada per oferir una
atencio de qualitat. (3) Per oferir aquesta atencio, és essencial treballar amb un
equip interdisciplinari, compost per metges, infermeres, treballadors socials,
psicolegs i terapeutes ocupacionals principalment (3,6). Tots ells han de tenir
una interaccié directa, per tal de respondre a les multiples necessitats de les
persones i les seves families, amb I'objectiu comu de promoure una millora de
la qualitat de vida d’aquests. (3,6)

Dins d’aquests equips de cures pal-liatives, les infermeres prenen important
rellevancia donat que esdevenen una pecga central de I'equip. Ofereixen en els
serveis, la continuitat assistencial i I'enllag, moltes vegades, entre les persones
ateses, les seves families i la resta de I'equip assistencial. (13,14)

Tanmateix, I'exposicid continua al patiment de persones en final de vida
comporta un risc de burnout o esgotament laboral en les infermeres d’aquesta
especialitat, i aixd pot afectar tant la seva capacitat professional com la vida

personal. (15,16)

3. El burnout en les infermeres de cures pal-liatives

El “burnout” és un estat psicologic negatiu caracteritzat per tres aspectes:
'esgotament emocional, la despersonalitzacio i un baix sentit de la realitzacio
personal. (16-24) S’entén com una resposta a una exposicié perllongada a
carregues fisiques i emocionals. (14) Es produeix com a consequencia d’'una
contra transferéncia del patiment de les persones a les infermeres, degut a
'absorcié inconscient de les tensions i traumes dels usuaris i les seves
families.(19) Multiples estudis han identificat que entre un 40-60% de les
infermeres de cures pal-liatives han experimentat “burnout” en algun moment
de la seva carrera professional. (15,17) Més concretament, un estudi a través
del instrument Maslach and Jackson (instrument de mesura del burnout) ha
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mesurat la prevalenca del burnout en les infermeres de CP. Aquest ha mostrat
que un 33% de les infermeres presenten aquesta sindrome. (16-18)

Dels trets principals del burnout, segons el mateix estudi, el més frequent en la
majoria de les infermeres és la despersonalitzacié (67%) (19-23).

Si no s’adopten mesures davant I'aparicié de burnout, pot empitjorar i derivar a
una fatiga per compassié. Un estat extrem de tensié i preocupacio pel patiment
d’aquells que s’han ajudat, fins al punt de que es pot crear un estrés traumatic
secundari. Quan la persona arriba a aquest nivell, és quan els efectes poden
afectar als usuaris, companys, familiars i amics, i suposar amenaces per la

qualitat de I'assistencia a les persones i la qualitat de vida personal. (16)

3.1Causes del burnout en CP

El burnout és de causa multifactorial. No és degut només a I'exposicié continua
a la mort o situacions estressants sind que, en gran part és degut a multiples
factors o carregues que es deriven de la jornada diaria de les infermeres de
CP. Aquests factors son percebuts com a estressants per les infermeres i si no

es detecten acaben derivant a aquesta sindrome. (19)

3.1.1 Carregues o factors estressants relacionats amb el Burnout
en CP

Podem diferenciar cinc tipus de carregues o factors estressants que es

relacionen amb el burnout en les unitats de CP:

1. Carreqgues organitzatives: son aquelles que estan directament

relacionades amb la organitzacié de les tasques diaries d’infermeria,

les condicions laborals i I'organitzacié general de la unitat. Dins

aquestes els factors que produeixen més carrega soén:

- Realitzar una gran quantitat de tasques allunyades dels pacients,
com soOn les administratives.

- Una constant pressio en el temps i el fet de que una sola
infermera hagi d’assumir massa pacients al mateix temps. Les
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infermeres afirmen que no tenen el temps suficient per donar la
informacio necessaria als usuaris i resoldre tots els seus dubtes,
per el qual es percep com un factor estressant. (19)

- Les condicions laborals que s’ofereixen a les infermeres. Les que
més estrés creen son: treballar caps de setmana, poca flexibilitat
per demanar vacances, pressio horaria frequent i treball nocturn.
(16,18,19,23,24)

- No poder ingressar una persona que necessita atencié pal-liativa
per raons de capacitat de la unitat. Les infermeres ho perceben
com a estressant per la falta d’atencié cap a aquests usuaris.
(19,23)

2. Carregues emocionals: son les que es produeixen a causa del

contacte directe amb els usuaris i les seves families, atenent
continuament el seu patiment i confrontant les morts d’aquests. En
relacid a aquestes, també s’ha registrat com a factor estressant el
tenir cura dels familiars, sobretot després de la mort de I'ésser
estimat. Encara que la cura de familiars forma part integral de les
cures pal-liatives infermeres, s’ha demostrat que hi ha una falta
d’habilitats de comunicacié personal en el tracte amb les families.
Degut a aix0 la relacié infermera — families es percep com a
estressant. Sobretot si la mort ha estat d’'una persona jove o d'un
nen. (18,19,24)

Els quatre factors que més carrega provoquen son: el dolor resistent
als tractaments (mal control de simptomes), sagnat persistent, fortes
olors i abséncia de suport emocional util dirigit als professionals.
(18,19,24)

A més com a part de la carrega relacionada amb els usuaris, hi ha
situacions personals de cada usuari que afecta emocionalment a la
infermera. Aixd fa que hi hagi un carrega emocional addicional en la
cura de la persona, i que per tant, la infermera percebi la relaci6 amb

'usuari com a estressant. Sobretot en els casos en qué la persona
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mor sola 0 no accepta la seva propia situacido o quan per la situacio
de final de vida els familiars entren en conflicte. (19)

També s’ha demostrat que I'impacte psicologic és més elevat quan la
infermera ha establert una relacié de confianca amb l'usuari i aquest

acaba morint. (16,17)

. L’equip interdisciplinari: aquest factor es considera tant estressant

com protector. Es considera com a factor estressant per la pressio
horaria constant, la falta de temps durant el torn, i per les dificultats
en la comunicacio entre els diferents professionals de l'equip. Un
altre problema és la falta de reconeixement de les propies infermeres
dins I'equip, tant per part del/lla supervisor/a com pels companys.
Aquesta falta de reconeixement fa que la percepcié de les infermeres

respecte la importancia de I'equip interdisciplinari disminueixi.(16,19)

. L’abséncia de formacié de les infermeres: actualment moltes de les

infermeres de CP no tenen una formacio especifica addicional en CP.
L’abséncia d’aquesta es percep com una carrega sobretot per la falta
d’habilitats comunicatives. Aquest problema s’ha evidenciat en varis
estudis. S’ha demostrat que els professionals amb nivells superiors
d’educaciod, sén capagos de no percebre la mort com una frustracié o
un fracas. Aixd permet millorar la comunicacio i la presa de decisions
al final de vida. L'educacié també pot augmentar la percepcio
d’autoeficacia i apoderament dels professionals. (16,18,19,24)

. Carrega fisica: aquesta és molt poc discutida i no es té massa en

compte actualment, encara que és un dels problemes diaris en la
professio. Ja que la unitat de CP implica que s’hagin d’aixecar i portar
molts usuaris a pes o fer transferéncies en bloc, implicant un

important desgast fisic. (19)
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3.1.2 Factors protectors o recursos per afrontar el burnout en CP

Per fer front a tots aquests factors estressants les infermeres també compten

amb uns recursos per evitar que es produeixi el “burnout”. Aquests s’anomenen

recursos/factors protectors, i en trobem de diferents tipus:

1.

2.

Recursos organitzatius: fer rituals i commemoracions després de

la mort de l'usuari, fomentar la formacié de les infermeres i la
supervisio de grups i serveis, son mesures utils per fer front a les
carregues professionals. (22,25) Tot i aixd, aquestes mesures
s’han dut poc a terme a les institucions. A més, aquestes només
tenen I'objectiu de reduir la carrega psicologica, deixant de banda
la fisica. Sent un punt que s’ha identificar que hauria de millorar-
se. (16,19,20)

Recursos personals i socials: els recursos personals son aquells

innats de cada infermera, i per tant que variaran segons el tipus
de personalitat de cadascuna. | els recursos socials son aquells
relacionats amb la vida social de la infermera després de
completar el seu torn. (19)

Estudis recents han demostrat que aquelles infermeres amb un alt
desenvolupament d’habilitats socials en el tracte amb les
persones, tenen més recursos per afrontar el desgast emocional i
mantenir una alta motivacié per la feina. Un dels recursos socials
més importants en les infermeres de CP és el desenvolupament
de I'empatia. L'’empatia és descrita com un atribut essencial per
una atencié més humana i un dels elements claus en I'atencié als
usuaris. Té un caracter predominantment cognitiu (més que
afectiu o emocional) que implica I'habilitat de comprensié (no
només del sentiments) de les experiéncies, preocupacions i
perspectives del pacient. Es a dir, no es basa en la percepcié de
la carrega emocional que acompanya les relacions humanes, sin6
en el component cognitiu. Exigeix comprendre les preocupacions
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de l'usuari i la seva familia, a més de saber incorporar aquest
coneixement en la comunicaci® amb les persones. A més,
aquesta presenta una doble relacio. Per una part augmenta la
satisfaccio amb la vida, i per I'altra, actua com a factor protector
davant I'esgotament fisic i emocional derivat de la carrega de
treball. Ja que compleix un paper promotor de la salut i del
benestar gracies al desenvolupament d’habilitats socials que sén
necessaries en les relacions personals i en la comunicacié amb
els usuaris. Pel desenvolupament d’aquesta habilitat, s’ha vist que
va clarament relacionat amb I'experiéncia professional, i no tant
amb l'edat del professional. Com més experiéncia meés es
desenvolupa I'empatia. (20)

Els recursos personals i socials que més es ressalten (dels més
als menys importants) son: la significacio del seu propi treball,
I'humor, la cura personal, I'agraiment de familiars, I'aficio per la
carrera professional, el pensament positiu, l'autoreflexio, el
distanciament professional, I'agraiment dels usuaris, un bon
ambient laboral, la relaci6 amb amics i familia, la visidé del
mon/religiositat, la reunié amb els familiars després de la mort de

'usuari, aixi com el seu acompanyament. (19,21)

3. L’equip interdisciplinari: com s’ha mencionat anteriorment, aquest

factor és tant un factor estressant com protector. Es percep com a
factor protector, pel fet d’afrontar els conflictes amb un equip de
manera objectiva i no de forma individual. El qual facilita la feina a
I'nora de fer front a situacions dificils. Inclus la majoria de les
infermeres afirmen que sense aquest equip no podrien afrontar

algunes de les situacions. (16,19,20,24)

3.2Les conseqiéncies del burnout en CP

Alguns estudis han remarcat que a causa de l'estrés i la sobrecarrega laboral,

la taxa de rotacié dels treballadors a les unitats de CP es situa al 30%, i arriba
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fins al 60% per infermeres que presten atencié domiciliaria. Aixd suposa, un alt
cost economic al sistema sanitari, ja que hi ha un nivell més alt de baixes
laborals en aquestes infermeres, i per tant s’han de pagar més substitucions.
(16,20) Altres consequéncies que se’n deriven son la demanda de jubilacié
anticipada, tenir una mala conducta professional, un major risc d’errors meédics i

efectes nocius sobre la salut i les relacions personals. (16,21)

4. Intervencions i suports institucionals a les infermeres de CP per

reduir i/o prevenir el burnout

La cura professional en 'acompanyament al final de vida i en CP, per la seva
naturalesa, necessita nivells alts de competéncia psico-socio-emocional, i per
tant un suport adequat. (17-23)

Hi ha diverses intervencions que donen eines a les infermeres de CP per
prevenir o afrontar el burnout. Trobem dos grans grups d’intervencions.
Intervencions basades en I'entrenament d’habilitats (empatia i autocompassio),

i intervencions basades en reduir la fatiga de les infermeres de CP. (16,20,22)

4.1Intervencions basades en I’entrenament d’habilitats

Estudis actuals suggereixen que I'entrenament en habilitats d’empatia i d’auto
compassio podria servir d’antidot al “burnout”. (20)

Un dels suports que han demostrat eficacia és la supervisidé o intervencions
cliniques amb I'objectiu de millorar el sentit d’autonomia i la capacitat empatica
dels professionals, alhora de proporcionar vies per cultivar la resiliéncia. Dins
aquestes intervencions, la que destaca per la seva importancia, és la de formar
grups comuns de professionals perqué reflexionin periddicament sobre les
seves propies actituds, sentiments i ansietats relacionades amb la mort i la
pérdua. Alhora de poder expressar els seus pensaments als membres de
I'equip per construir respecte mutu, comprensié i suport comunitari. (16,20)

Per altra banda, Kristin Neff i Christopher Germer van desenvolupar la

intervencié “Mindful Self-Compassion (MSC)” per proporcionar als infermers de
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CP una varietat d’eines per millorar 'auto compassio i integrar-la en la seva
vida quotidiana. (23)

Per entendre la intervencié s’han de clarificar les diferéncies entre la compassio
i 'auto compassio. La compassié és un estat mental, amb una consciéncia
profunda del patiment d’'un mateix i d’altres éssers vius, unit al desig i I'esforg.
Es una capacitat innata capac de millorar-se mitjancant I'entrenament. L’auto
compassio és la que proporciona a la persona la capacitat de sentir els
sentiments de patiment amb una sensacié de preocupacié. Es una resposta
que, amb entrenament, és capac de revertir les reaccions més habituals
d’evitacio i supressio del patiment. (23)

Aixi doncs, la tecnica MSC consisteix en entrenar I'auto compassié de les
infermeres per aconseguir reemplacgar el dolor o malestar per I'acceptacio, a

través d’'una consciéncia equilibrada de pensaments i sentiments negatius. (23)

4.2Intervencions basades en reduir la fatiga de les infermeres

Una de les intervencions per reduir la fatiga dels treballadors és la supervisio
basada en art-terapia. Consisteix en que els professionals comuniquin en grup
sentiments i experiéncies, a través d’imatges i metafores que traspassen les
barreres del llenguatge. Aquesta técnica incorpora técniques d’art expressives
d’auto reflexié i auto expressido per promoure i millorar la comprensié de les
emocions i I'estrées. (16)

Una altra intervencio per reduir la fatiga i que actualment els investigadors
s’han comencat a interessar per ella, és 'aplicacié de la tecnica “Mindfulness’.
Consisteix en que les persones practiquin un enfocament concentrat en el
moment present, que es submergeixin en la seva experiéncia immediata,
alliberant-se dels pensaments destructius i els penediments passats. Per
aconseguir una major claredat i auto acceptacio. (20)

A més s’esta estudiant per incorporar-la conjuntament amb la técnica de
supervisido basada en art-terapia. Ja que el fonament introspectiu i intuitiu del
“‘mindfulness” pot complementar i facilitar el fonament expressiu i creatiu de la

terapia artistica, i viceversa. (20)
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De la fusid6 d’aquestes dues técniques, ha sorgit una terapia artistica de
compassid conscient (MCAT) per la supervisié clinica. Es una intervencié
multimodal basada en grups, que té com a objectiu crear una plataforma de
suport. Consisteix en que els professionals reflexionin profundament i expressin
creativament les seves experiéncies d’estrés, autocura i 'emocionalitat de la
pérdua i el dol. L'objectiu final és oferir una intervencié per afrontar el burnout, i
cultivar una capacitat de resisténcia per als professionals de CP en el context
global. (20)

5. Rol d’infermeria enfront el burnout

A causa de l'augment previst de la prevalenga del cancer i del nombre de
persones que necessiten mesures pal-liatives, la necessitat d’infermeres de
cures pal-liatives augmentara en les proximes décades. (25)

Tanmateix, molts estudis han evidenciat que les infermeres de CP estan
exposades a multiples tensions. Aixd afavoreix I'aparicié del burnout. Un 33%
d'infermeres de CP presenten aquesta sindrome. Dins dels trets que el
caracteritzen, el més frequent és la despersonalitzacié (67%). (16-18)

5.1El burnout i les principals carregues relacionades

El burnout és degut a I'enfrontament amb el patiment constant i la mort dels
usuaris, perd també per la combinacié de les diverses carregues derivades del
dia a dia de les infermeres. (17-22)

S’ha evidenciat que la carrega que produeix meés “esgotament laboral” és la
derivada de tenir cura dels familiars dels usuaris en el procés de final de vida.
Aixd es relaciona amb la falta de formaciéo de les infermeres. Ja que, es
destaca que la majoria d’infermeres no reben formacié especialitzada quan
s’inicien a treballar a les unitats de CP. (17,19) La segona carrega que meés
destaca, i en diferencia amb altres infermeres, és I'emocional. En aquesta no
és la mort en si la que es percep com una carrega, sin6 les condicions en les
que mor l'usuari. La majoria d’'infermeres afirmen que si 'usuari ha estat ben
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atés durant tot el procés de final de vida, el patiment per la seva mort és baix, i

per tant la carrega també. (19)

5.2El burnout i els recursos més destacats per afrontar-lo

Pel que fa els recursos per fer front aquestes carregues, es ressalta la
importancia d’'un bon equip interdisciplinari, el significat de la professio, els
recursos personals i socials. (19) Dels recursos socials, sobretot destaca la
importancia de I'empatia, tant en les relacions personals com professionals de
les infermeres. Insistint en que no és tant important el nombre de relacions
humanes sin6 la qualitat d’aquestes. El que realment és important per prevenir-
lo, és tenir coberta de forma satisfactdria la necessitat humana d’establir
relacions significatives amb altres persones. (20) Referent a la comunicacid, el
fet que hi hagi una comunicacié efectiva entre I'equip sanitari, familiars i la
persona atesa, facilita que hi hagi una mort amb la maxima confortabilitat
possible. A més, d’aquesta manera existeix el triangle terapéutic que ajuda a
coneixer les necessitats de la persona atesa en el final de vida, adaptar les

cures i donar suport al cuidador principal i als familiars. (21)

5.3Programes de suport als professionals d’infermeria

A part dels recursos de les infermeres, les institucions també emprenen
intervencions per fer front al burnout i aixi donar suport als professionals. El
més important de les intervencions és que es realitzin a partir de grups o
supervisio clinica, fent que les infermeres puguin expressar els seus sentiments
0 pensaments. (16,20)

L’ICO és una de les institucions que més suport proporciona als professionals
que treballen en I'ambit de cures pal-liatives. Ja que aquest, és el centre de
referéncia internacional per al desenvolupament de les cures pal-liatives des
d’'una perspectiva publica, a més de col-laborar amb I'Organitzacié Mundial de
la Salut (OMS). (26) Un dels programes que ha desenvolupat és I'Observatory
Qualy Final de Vida. Aquest és un programa que té I'objectiu de promocionar la
qualitat de [l'atencié pal-liativa i que ha estat designat com a centre
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col-laborador amb la OMS per Programes Publics de Cures Pal-liatives. Dins
les seves linies d’actuacio, les principals sén I'elaboracié de plans i programes
per donar suport als professionals i persones ateses, i realitzar activitats
docents i de desenvolupament académic per millorar la formacié dels
professionals. (27) Malgrat aix0, la majoria d’intervencions d’aquest programa
van dirigides en gran part a les persones ateses i no tant en els professionals.
(27) Aquest fet és un tant contradictori , ja que s’ha evidenciat que a partir dels
programes de suport i les intervencions d’entrenament d’habilitats les
infermeres presenten nivells majors d’auto compassio i satisfaccié vital, i

menors d’ansietat i depressié. (20,23)
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JUSTIFICACIO

Com es pot observar en dades epidemiologiques, el cancer cada vegada més
augmenta a la poblaci®6 mundial. Els nivells de supervivéncia també han
augmentat pero tot i aixi les dades mostren que és una de les principals causes
de mort tant en homes com dones, pel que acaben reben cures pal-liatives al

final de la seva malaltia i vida.

Les cures pal-liatives son una proposta que millora la qualitat de vida de les
persones ateses i les seves families davant dels problemes generats pel
cancer, a través de la prevencio i I'alleujament del patiment. Ja que aquestes
persones i les seves families es caracteritzen per tenir elevades necessitats i
demandes d’atencidé. La infermera és la pega que pren més rellevancia en
I'atencio pal-liativa, ja que és la que ofereix la continuitat assistencial i I'enllag,
moltes vegades, entre les persones ateses, les seves families i la resta de
I'equip assistencial. Tot i aix0, I'exposicidé continua al patiment de persones en
final de vida comporta un risc d’esgotament que pot afectar tant la seva
capacitat professional com personal. Quan es propicia aquest estat i no es
prenen mesures, es produeix I'aparicié de burnout. Es per aixd que I'estudi
planteja conéixer les vivéncies de les infermeres que treballen en un entorn de
cures pal-liatives, per saber quines mesures d’autocura fisica i emocional

utilitzen, si és que n'utilitzen, i com es comuniquen amb les persones ateses.
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OBJECTIUS

L’'objectiu d’aquest estudi es basa en “coneixer la vivéncia de les infermeres
que tenen cura de persones amb malaltia oncologica avangada en situacié de

final de vida de la demarcacio de Girona”.

- Conéixer les habilitats comunicatives de les infermeres que treballen en

un entorn de cures pal-liatives

- Entendre les necessitats d’autocura de les infermeres en un entorn de
cures pal-liatives i d’atencid a les persones amb malaltia oncoldgica

avangada.
- Determinar si hi ha diferéncia en les vivéncies de les infermeres segons

la unitat assistencial on es propicien les cures (ICO;IAS; PADES), I'edat
i/o els anys d’experiéncia professional.
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METODOLOGIA

1. DISSENY

Aquest estudi es realitzara mitjangcant metodologia qualitativa. El disseny de
I'estudi es basara en un enfocament fenomenologic.

L’enfocament fenomenologic té I'objectiu de descriure com els fenomens
especifics d’interés soén viscuts i experimentats per les persones, centrant-se en
la comprensio del que I'experiéncia viscuda pot representar dins el context de
vida de les persones. (28) Es un tipus de métode de recerca qualitativa que
procedeix de la filosofia, i que pretén conéixer I'esséncia d’un significat en
relacid a vivencies o experiéncies viscudes.“Capturant I'experiéncia viscuda”.
(28, 29)

La fenomenologia va aparéixer el segle XX, després de la Primera Guerra
mundial, en plena crisis ideoldgica. En aquests temps, el filosof alemany,
Edmund Husserl (1859-1938) buscava desenvolupar un nou métode filosofic
que prestés certesa absoluta a una civilitzacié desintegrada. Per arribar a
aquesta certesa, considerava que qualsevol cosa fora de [I'experiéncia
immediata havia de ser ignorada, referint-se a que el mon extern es reduia als
continguts de la consciéncia personal. Des d’aquest punt de vista, definia la
fenomenologia com una ciéncia rigorosa que destaca per la descripcio de les
experiéncies, sense captar simplement I'objecte, sind captant també el subjecte
des de la seva propia perspectiva. (30)

Aquest estudi s’inspira en un meétode fenomenologic hermenéutic, fent
referéncia a I'autor Edmund Husserl. Ja que aquest considerava que el cos és
la realitat absoluta davant de qualsevol altre cosa material. Considerant-lo
organ sensorial a través del qual es percep el mén extern. D’aquesta manera,
els fendmens observats poden canviar depenent de com es percebin per la
corporalitat. Fent que aquesta concedeixi un valor i un sentit a les coses per
aconseguir una correlacio entre elles, de tal forma que el que canvia no és el
fenomen, sino la forma com es percep. (28) Es decideix aquest metode perqué
I'objectiu de I'estudi és conéixer com les infermeres perceben 'acompanyament

de persones en el final de vida. Buscant comprendre no només el significat de
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les paraules o simbols escrits, sind també els gests, silencis, to de veu i la

fisonomia en qué expressen les experiéncies viscudes.

2. AMBIT D’ESTUDI

L’estudi anira dirigit a infermeres que tenen cura de persones amb malaltia
oncologica avangada i que estan en situacio de final de vida. Concretament, les
infermeres que treballen a la planta 8A de I'lnstitut Catala d’Oncologia (ICO),
les infermeres de la unitat de cures pal-liatives de I'hospital Santa Caterina i
infermeres de l'equip Programa d'Atencié domiciliaria i Equips de Suport
(PADES) de la demarcacio de Girona.

La provincia de Girona esta situada al nord est de la comunitat autbnoma de
Catalunya i té una poblacié total de 761.947 habitants, repartits en 9
comarques. La seva capital és Girona on viu un 13.16% de la poblacié total
(101.852 habitants). Aquesta limita amb les provincies de Barcelona i Lleida i
amb Franca, aixi com amb el Mar Mediterrani. (31,32)

L’hospital de referéncia de la Provincia és I'Hospital Universitari Doctor Josep
Trueta, situat a la capital. Com a unitat de referéncia d’oncologia a la regi6
sanitaria de Girona, trobem I'lCO que es va posar en funcionament I'any 2002
al mateix Hospital Doctor Josep Trueta. A més aquest treballa en col-laboracio
amb 7 hospitals comarcals i és el centre de referéncia a Catalunya en malaltia i
investigacié del cancer. (26)

Pel que fa les Cures pal-liatives, I'lCO és el centre de referéncia de malaltia
oncologica pal-liativa.(26) Tot i que la unitat de cures pal-liatives de I'Hospital
Santa Caterina, té gran importancia, ja que un 75% de les persones
ingressades son persones amb malaltia oncologica. (26,33) També, tenen
especial importancia els PADES a la demarcacid, ja que ofereixen atencio
pal-liativa domiciliaria, afavorint les maximes condicions d’autonomia i confort.
Hi ha un total de 3 equips PADES per les comarques del Gironés, Pla de
'Estany i Selva interior. Donen cobertura a més de 300.000 persones de I'area
d’'influencia de les 14 arees basiques de salut de I'area metropolitana de la
ciutat i dels hospitals Dr.Josep Trueta de Girona i 'Hospital Santa Caterina de

Salt. (34)
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Aquests equips estant dotats de 6 infermeres i gestionats per I'lnstitut Catala de
la Salut (ICS), I'lnstitut d’assisténcia sanitaria (IAS) i el grup Mutuam. Aixo
permet un treball conjunt i coordinat, atés que utilitzen els mateixos protocols i
actuacions. Aquest dispositiu s’ubica al Centre d’atencié Primaria Guell de
Girona. (34)

3. POBLACIO D’ESTUDI

La poblacié d’estudi seran les 9 infermeres de la unitat 8A de I'lCO (distribuides
en tres torns), les 8 infermeres de la unitat de cures pal-liatives de Santa
Caterina (distribuides en tres torns) i les sis infermeres que componen els tres
equips del PADES (un sol torn) de la demarcacié de Girona. (26,35) La
caracteritzacio de la mostra consisteix en infermeres que treballen en unitats on
s’atenen persones amb malaltia oncologica en situacio pal-liativa de diferents
edats i grau d’experiencia professional. Ja que aquests dos criteris, segons
'evidéncia cientifica recollida, son els dos factors que més influeixen en
'autocura de les infermeres. (20)

Aixi doncs, per participar en I'estudi, les infermeres han de tenir una edat major
de 25 anys i menor o igual a 67 anys. Es deixa obert aquest ampli ventall
d’edats, per tal de conéixer si hi ha diferéncies en la percepcid de les
experiéncies viscudes en relacié I'edat. Sense ser el sexe un punt d’estudi. Es
considera que 25 anys és una edat apte per participar en I'estudi perqué la
persona ja s’ha pogut formar com a infermera i complir els anys d’experiéncia
professional que es demanen a continuacié. | com a limit d’edat, 67 anys
perqué és el limit d’edat legal per treballar. També, es demana que els
participants tinguin una experiéncia professional en tenir cura de persones en
situacio de final de com a minim 2 anys. Incloent aquelles que en aquests dos
anys, han canviat el seu lloc de treball, pero tot i aixd, han seguit treballant en
'ambit de cures palliatives. Es demana aquest minim d’experiéncia
professional, perquée la persona hagi pogut desenvolupar el seu rol com a
professional de cures pal-liatives, i s’hagi pogut formar no tant com a
professional, sin6 com a persona. Havent pogut identificar les seves
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necessitats d’autocura, habilitats de comunicacié necessaries, etc. D’aquesta
manera també s’eviten biaixos en I'obtencié de la informacid.

Cal destacar que no és una condicié que les infermeres tinguin un postgrau o
master especialitzat en cures pal-liatives, ja que actualment no és obligatori per

treballar en aquest ambit.

4. MOSTRA

4.1Caracteritzacioé de la mostra

La mostra s’ha de caracteritzar per infermeres que tinguin cura de persones
amb malaltia oncoldgica i que es trobin en procés de final de vida. Aquestes,
han de tenir una edat d’entre 25 i 67 anys (ambdds inclosos) i una experiéncia
professional superior a 2 anys. Aquests dos son els principals requisits que es
plantegen per poder participar en I'estudi. Ja que, es vol conéixer si I'edat i els
anys professionals de la infermera sén factors que influeixen en la percepcié de
'acompanyament d’una persona en final de vida, o si pel contrari, no influeixen.
A més, segons aquests dos factors, es vol coneéixer si influeixen en el
desenvolupament d’habilitats comunicatives o si tenen diferents necessitats
d’autocura a més edat o a més experiéncia professional. S’estableix una edat
minima de 25 anys, perqué la infermera ja s’ha pogut formar com a tal i complir
els 2 anys d’experiencia professionals requerits. | com a maxim 67 anys,
perqué és I'edat maxima legal per treballar.

Cal destacar la importancia de que les infermeres participants només seran
aquelles que parlin castella o catala i que hagin donat el seu consentiment de
participacio per poder realitzar les entrevistes.

D’altra banda, seran excloses de l'estudi totes aquelles infermeres que no
hagin lliurat el consentiment de participacié en I'estudi, que no parlin castella ni
catala i que estiguin fora de la franja d’edat establerta o que no compleixin els

anys d’experiéncia professional requerits.

37



4.2 Mida de la mostra

Segons Patton, Marshall i Kuzel, en projectes qualitatius la mida de la mostra
(N) no té especificat un numero concret de participants. Siné que, ha de ser
suficientment amplia i variada per assolir els objectius de I'estudi. (36) Tot i
aixo, Creswell i Morse, recomanen que en estudis fenomenologics la mida de la
mostra sigui entre 6 i 10 participants. (37)

D’altra banda, el parametre que determina si la mostra és suficient o no, és el
poder de la informacidé. Aquest concepte es produeix quan linvestigador deixa
de rebre informacié nova que li aporti nous coneixements per I'estudi que vol
desenvolupar. (36,38)

En la investigaci6 qualitativa generalment s’utilitzen mostres petites no
aleatories, aplicant diferents criteris per seleccionar els participants. Ja que tal i
com explica Patton, la logica d’aquest mostreig i el que determina la seva
poténcia, és poder aconseguir que els informants escollits proporcionin la major
riquesa d’informacié possible, per estudiar en profunditat la pregunta de la
investigacié. (36)

Inicialment es partira d’'una mostra de 9 participants, és a dir, 9 entrevistes en
profunditat amb la possibilitat d’augmentar la mostra fins al moment que es
produeixi el poder d’'informacié. Es a dir, es donara per acabada la recollida
d’informacidé quan les entrevistes no ens aportin nova informacié. El que

determinara també el numero de participants necessaris.

4.3 Mostreig

En l'estudi s'utilitzara un mostreig propositiu. Es un tipus de mostreig qualitatiu
en qué els participants s’escullen perqué pertanyen a una poblacio d’interés, no
perqué hagin set seleccionats a partir d’'un criteri estadistic. AqQuest mostreig es
caracteritza per permetre seleccionar casos concrets que so6n accessibles i
proxims a linvestigador, i que a més, han d’acceptar ser inclosos en I'estudi.
(39) D’acord amb el mostreig propositiu, de tots els participants que s’obtinguin,
es fara una selecci6 segons els criteris d'estudi per aconseguir
representativitat, en aquest cas, de diferents edats i anys d’experiéncia
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professional. Se’ls contactara via correu electronic per concretar cita per
realitzar les entrevistes semiestructurades en profunditat. Als que no acceptin,
s’enviara un correu electronic d’agraiment per la seva atencio.

Per seleccionar els participants els dividiré en quotes. Per la realitzacio de les
quotes, establiré tres franges d’edat diferents: de 25 a 34 anys, de 35 a 44 anys
i de 45 a 67 anys. D’aquesta manera, es pot assegurar tenir representacio de
totes les franges d'edat en la mostra. També, establiré diferents anys
d’experiéncia professional pel mateix motiu. Aquests seran: de 2 a 4 anys, de 5
a 10 i més de 10 anys. Ja que son anys d’experiéncia que diferencien una
infermera principiant passant per una infermera competent fins a arribar a una
infermera experta. Per tant, els participants es dividiran en tres quotes per tenir
representacid en cada centre. Cada quota constara de 3 participants, que
formaran part del mateix centre assistencial perd que seran de diferents grups
d’edat i d’experiéncia professional.

Cal aclarir que en aquest estudi, es realitzara el treball de camp i I'analisi

simultaniament.

5. TECNIQUES | INSTRUMENTS D’ESTUDI: RECOLLIDA DE DADES

La recollida de dades es realitzara a partir d’'una o varies entrevistes individuals
(no grupal) semiestructurades i en profunditat. Aquestes entrevistes no es
basaran en questionaris estructurats ni amb preguntes tancades, sindé en
entrevistes amb preguntes obertes per poder aprofundir el maxim sobre el tema
d’estudi i treure la maxima qualitat d’aquesta informacid, fent referéncia a
I'objectiu del projecte qualitatiu. (38)

Segons Taylor i Bogdan I'entrevista en profunditat s’ha d’entendre com aquella
que implica reiterades trobades, cara a cara, entre linvestigador i els
informants. Aquestes trobades van dirigides a comprendre les perspectives o
situacions de les persones, que expressen amb les seves propies paraules. Els
autors senyalen que aquesta técnica és especialment adequada quan es busca
conéixer les experiéncies humanes des de la seva perspectiva subjectiva. El rol
de l'investigador en aquest tipus d’entrevista consisteix en guiar I'entrevistat a
través d’'un guié semiestructurat. En aquest cas, no hi ha un intercanvi formal
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de preguntes i respostes, sind que es planteja un guié sobre temes generals
que poc a poc es van abordant. (40) Es a dir, I'entrevista en els estudis
fenomenologics van dirigides a provocar una introspeccio en la informant per
esbrinar com la persona viu I'experiéncia de manera profunda fins arribar al
nucli de la vivéncia.

Abans de realitzar l'entrevista s’han de construir els perfils especifics de
I'estudi, és a dir, recollir les caracteristiques de cada participant. Aixd0 permetra
tenir clara la caracteritzacié de la mostra, i s’utilitzara per vincular-ho amb la
informacié obtinguda en l'entrevista. També és una manera d’introduir al
participant a I'entrevista i facilitar la seva comoditat. (40,41)

Aixi doncs, en aquest estudi abans de I'entrevista, es realitzara un questionari
que reculli les variables sociodemografiques dels participants, per conéixer la
situacido personal de cadascun i poder-ho relacionar amb la informacio
obtinguda durant I'entrevista. (41) Les variables que es recolliran seran: el
sexe, el centre on treballa i el tipus de contracte que té la persona, si té
formacié especifica en CP o no i finalment els anys d’experiéncia professional.
Els resultats d’aquestes variables ens serviran de gran ajuda per agrupar perfils
per realitzar 'analisi posteriorment.

L’entrevista sera enregistrada per tal de poder transcriure-la a continuacio.
Abans d’iniciar la gravacio de I'entrevista, es verificara que la persona ha donat
consentiment a ser gravada durant tota I'entrevista, a través del consentiment
de gravaci6. Per la gravacio de les entrevistes s’utilitzaran dues gravadores
Philips DVT6110 per si sorgis algun problema amb alguna d’elles. Cal destacar
que en el cas que la persona no hagi signat l'autoritzacié de la gravacio,
quedara exclosa de I'estudi.

L’entrevista estara configurada pel questionari sociodemografic (annex 8), que
recollira la identitat de cada persona i la seva informacié personal. |
l'investigador tindra en tot moment el guié de I'entrevista (annex 9) on s’hi
plasmaran tots els temes que es volen tractar. Durant I'entrevista només
s’utilitzara com a guia per controlar els temps, distingir els temes a tractar per
importancia i evitar dispersions per part de I'entrevistat. (40,41) L’investigador
també tindra un diari de camp on s’anotaran els fets més expressius de la
persona, de la situacié o de I'ambient, els silencis, les impressions, llenguatge
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no verbal, etc, que sorgeixi durant I'entrevista, com a part de I'analisi i per
donar-li importancia en el moment de la transcripcio. Ja que tal i com deia Van
Manen (2003) “les anecdotes simbolitzen una de les eines amb les quals es
posa al descobert significats ocults. (42) D’aquesta manera tota I'atencié de
I'investigador va enfocada a la persona entrevistada, i es poden captar tots els
detalls de I'expressio de les vivéncies dels participants. (41)

El guio de I'entrevista s’estructurara amb preguntes obertes, clares i neutrals
que es classificaran pels temes que es vol estudiar,tal i com recomana Kvale.
Per tant, aquestes hauran d’estar ordenades per temes, i s’aniran abordant
segons vagi fluint I'entrevista. A més, s’utilitzaran imatges per fer reflexionar a
la persona durant I'entrevista, sent un metode més per explorar la seva
experiéncia en profunditat. (43)

Les entrevistes es realitzaran en un lloc tranquil, de facil accés i localitzacio, ja
que aixo facilitara la recollida de dades. D’aquesta manera tota I'atencié de
I'investigador va enfocada a la persona entrevistada, i es poden captar tots els
detalls de I'expressio de les vivencies dels participants. (41) Les entrevistes
tindran una durada d'una hora i com a maxim hora i mitja, per evitar

I'esgotament dels participants. (41,44)

6. PLADE TREBALL

El procediment a seguir sera:

1. Aprovacié i presentacio del projecte

Primerament el projecte sera presentat al Comité d’Etica d’Investigacié Clinica
de la Universitat de Girona. Un cop validat per aquest, es contactara amb els
responsables de les tres entitats (Hospital Josep Trueta, Hospital Santa
Caterina i CAP Guell) per concretar una reunio per presentar I'estudi (annex 2).
En aquesta reunié es demanara permis i es concretara data per fer la sessi6
informativa sobre el projecte, on s’explicara el motiu de I'estudi, objectius i la
informacio relativa. També, es demanara permis perque ens deixin una sala de
reunions o formacio per fer les entrevistes.
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A la sessio informativa, s’explicara en detall en qué consisteix I'estudi, com es
realitzara i quins son els seus objectius. | es lliurara un full informatiu (annex 4)

a cada assistent perqué puguin llegir-ho tranquil-lament més tard.

2. Captacio i seleccio de participants

A la sessio informativa es demanara autoritzacié per recol-lectar els correus
electronics de totes les assistents a aquesta. Es passara una llista perqué les
persones que accedeixin, puguin escriure el seu correu i també se’ls hi donara
una copia del full informatiu. Després de la sessio, es deixara uns dies de
marge, perqué es puguin llegir el full informatiu amb calma (maxim 3 dies).
Seguidament, es contactara amb elles via correu electronic per preguntar sobre
la seva acceptacid a participar en el projecte. En cas afirmatiu, hauran de
complimentar i enviar un formulari basic (annex 5) on hauran d’omplir el centre
on treballen, I'edat i I'experiéncia professional per després poder fer la seleccio
final d’aquells participants que més ens convinguin per fer I'estudi. Quan
s’hagin rebut totes les respostes, es contactara via telefonica amb aquells
participants que compleixin els criteris de mostreig propositiu per fer I'estudi. En
aquesta mateixa trucada, es concretara el dia i hora per realitzar I'entrevista, i
es recordara que la recollida de dades es realitzara a través d’entrevistes en
profunditat, remarcant que és imprescindible la gravacié de I'entrevista per la
posterior transcripcié. Es remarcara que si accepten participar, hauran de
signar el consentiment informat que estipula I'acceptacié a ser gravat. En tot
moment es garantira la confidencialitat de la informacié obtinguda.

Per altra banda, aquells que no compleixin els criteris del mostreig propositiu i
no siguin acceptat per participar en I'estudi, se’ls enviara un correu informant-
los que queden en reserva per si s’ha d’ampliar la mostra i agraint la seva
col-laboracio.

El mateix dia que es realitzi I'entrevista, es lliurara el consentiment informat de
participacié de I'estudi i el de ser gravat durant I'entrevista (annex 6 i 7) per

procedir a la seva signatura.
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3. Recollida de dades

El dia acordat de I'entrevista, primer de tot es comencgara per la signatura del
consentiment informat, acceptant la participaci6 a l'estudi i la gravacié de
I'entrevista. Tant en el consentiment informat com en el full informatiu que es
lliurara als participants, s’especificara que en qualsevol moment la persona pot
sortir de l'estudi i es recordara en qué consisteix el projecte. Seguidament
s’'omplira el questionari sociodemografic per caracteritzar linformant i
posteriorment s’iniciara I'entrevista. En un principi es realitzara una entrevista a
cada participant, amb la possibilitat d’haver-ne de fer varies si es detecta que la
persona no ha pogut abocar la totalitat de la vivéncia amb una sola entrevista.
Les entrevistes es realitzaran a les aules de formacié o reunions dels tres
centres corresponents. (annex 3) Es a dir, a les aules de formacié o reunions
del centre on pertanyi la persona entrevistada. D’aquesta manera es facilita
I'accés a la persona i afavoreix la seva disponibilitat.

Cal remarcar que es faran trucades de seguiment dos dies després de les
entrevistes, per saber com es troba la persona i si necessita algun suport. Ja
que les entrevistes poden tocar profundament a la persona i causar-li patiment
psicologic. En cas que es detecti que la persona té necessitat d’algun suport
psicologic, s’oferira que contacti amb el Col-legi Oficial d'Infermeres i Infermers
de Girona el qual dur a terme un programa de suport a aquells infermers/eres
col-legiades que precisin de suport psicologic. Aquest és el Programa Retorn,
el qual ofereix un servei assistencial i d’ajuda per superar els problemes que la

persona presenta amb I'objectiu de rehabilitacio i reinsercio laboral.

4. Elaboracio dels resultats i informe

Tota la informacié obtinguda de les entrevistes sera transcrita i analitzada
qualitativament. A partir d’aquesta informacié es podran obtenir resultats i
resposta als objectius plantejats, remarcant que en aquest cas, el treball de
camp es realitzara paral-lelament a I'analisi. Els resultats seran redactats en un
informe final que posteriorment es compartiran amb els tres centres
corresponents, sent una forma més d’agrair la seva participacié en aquest
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projecte. A més, també s’elaborara un poster amb els resultats obtinguts per tal
de presentar-lo als congressos que es facin durant 'any per compartir els
resultats amb altres professionals sanitaris, i d’aquesta manera facilitar

emprendre intervencions enfront aquests resultats.

7. ANALISIS DE DADES

L’analisi qualitatiu és un procés dinamic i creatiu que es basa, fonamentalment,
de I'experiéncia directa de l'investigador amb I'escenari a estudiar. L’analisi de
dades en aquesta metodologia ha de ser: processual, dinamic, interactiu,
integrador, reflexiu, creador i flexible. (41)

Per abordar els principis generals de la fenomenologia, identificar 'esséncia del
fenomen, és imprescindible explorar les realitats viscudes que son poc
comunicables, perd primordials per entendre la vida psiquica de cada persona.
En aquest procés, s’ha de destacar que l'accés a aquestes realitats no
observables s’aconsegueixen a través d’una comprensié interpretativa. Aquesta
comprensié s’aconsegueix a partir de diverses fases que cal realitzar. (42)

La primera fase, és tota aquella etapa prévia que inclou establir els
pressupostos, hipotesis, preconceptes des de els quals es parteix i que poden
intervenir en la investigacié. Aixi com també es mostren les concepcions
tedriques sobre les quals esta estructurat el marc teodric que orienta la
investigacio. (42)

La segona fase es tracta de recollir I'experiéncia viscuda, sent una etapa
totalment descriptiva. En aquest cas, es realitzara a través d’entrevistes
semiestructurades en profunditat. Durant aquesta fase es pretén descriure de
manera més completa el fenomen en estudi. (42)

La tercera fase es basa en reflexionar sobre I'experiéncia viscuda. Aquesta és
una etapa estructural que es basa en aprehendre el significat essencial d’'una
experiéncia, efectuant un contacte més directe amb aquesta tal i com s’ha
viscut. L'objectiu és la comprensié de I'experiéncia. Per aix0, primer s’ha de
realitzar una reflexio macrotematica dels significats essencials de les diferents
experiéncies recollides amb [l'objectiu d’aconseguir una idea general del
contingut. Després de revisar el contingut general, es realitza una reflexio
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microtematica, identificant en cadascuna de les experiéncies aquelles frases
que atorguen significats fonamentals de I'experiéncia. En aquesta reflexio, es
ressalten totes aquelles frases importants de les diferents entrevistes
realitzades, destacant aquells temes que en ressalten. Finalment es revisen
tots els temes que se’n han extret i quins tenen en comu. Podent aixi , fer una
descripcié molt densa del fenomen, passant d’'una estructura particular a una
general. (42) Que és basicament el que representa la quarta fase.

La quarta fase es basa en integrar en una sola descripcio totes les fisonomies
individuals de tots els participants estudiats, determinant una fisonomia grupal.
Es a dir, una estructura que determina tot el grup estudiat. Tal i com deia
Husserl, la finalitat del métode fenomenolodgic és aconseguir passar de les
coses singulars al ser universal. En aquesta fase també es realitza una revisi6
de les fonts fenomenoldgiques o confrontacié del treball final amb altres estudis
del mateix enfocament. En aquesta confrontacio, es troben coincidéncies i no
coincidéncies respecte les reflexions que ha fet l'investigador. (42)

Per tant seguint l'evidéncia cientifica, en aquest apartat primerament es
realitzara una lectura integral de tota la informacié obtinguda un cop transcrita.
Seguidament, es fragmentaran les dades de les entrevistes transcrites segons
els temes que més en destaquin. Identificant paraules, frases o paragrafs que
consideri que tenen un significat més rellevant en relacié els objectius de
l'estudi. | se’ls assignara un nom o etiqueta que reculli els elements més
significatius de cada entrevista. Construint d’aquesta manera les fisonomies
individuals esmentades anteriorment. Un cop feta aquesta categoritzacio es
reagruparan les etiquetes que comparteixin un mateix significat, o en aquest
cas en ser un estudi fenomenoldgic, s’agruparan per temes que descriguin
'esséncia de [I'experiencia formant la fisonomia grupal. | finalment es
reorganitzaran les dades buscant relacions entre elles i es representara
graficament a partir del marc teoric realitzat i els objectius de I'estudi.

Per realitzar les transcripcions de les entrevistes s’utilitzara 'editor de textos
Microsoft Word 2016. D’altra banda, per I'analisi de dades, el seu etiquetatge i
categoritzacio s'utilitzara el programa NVivo 12 Plus. Aquest és un software

que ajuda a organitzar i analitzar facilment grans quantitats d’'informacio, que
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generalment és utilitzat en investigacions relacionades amb ciéncies de la salut.
(42,43)

8. CONSIDERACIONS ETIQUES

Aquest estudi assegura que es respectara la Llei Organica 3/2018, del 5 de
desembre de proteccié de dades personals i garantia dels drets digitals del
BOE, el secret professional i la confidencialitat de la informacié obtinguda en
totes les fases del projecte.

Aquest projecte sera validat pel Comiteé Etic d'investigacié Clinica de la
Universitat de Girona per tal de poder-lo realitzar. També, es demanara els
consentiment informat de participacié en I'estudi i el consentiment de gravacié
per la realitzacié de les entrevistes. En tot moment s’informara als participants
que les seves dades estaran protegides i es respectara el seu anonimat. Aixi
com, que cadascun d’ells té la opcié de sortir de I'estudi en qualsevol moment.

9. RIGOR METODOLOGIC

La qualitat d’aquest estudi es mesurara mitjangcant els estandards de rigor
establerts per estudis qualitatius.

Primerament, abans de dur a terme I'estudi amb els participants seleccionats,
es demanara a una persona externa a I'estudi que analitzi tot el procés que
s’ha seguit, amb la finalitat de que pugui indicar si aquest s’ha conduit
correctament o no, i si les estratégies utilitzades per I'analisi de dades son les
apropiades. A més, es fara una prova pilot de I'entrevista amb una infermera
fora de la poblacié d’estudi, per exemple del PADES d’Olot. Per poder veure si
I'entrevista s’entén bé, es pot extreure la maxima informacio, o si cal canviar
alguna pregunta. Aquesta mesura de rigor s'utilitzara com a instrument de
validacio de I'entrevista en profunditat semi-estructurada. (47)

Per altra banda, pel que fa les entrevistes és molt important que l'investigador
evidencii els fenomens i les experiéncies humanes tal i com son percebudes
pels participants. Aquest fet permetra I'aparicié de la reflexivitat qualitativa, la
qual entén que en el mon existeixen factors que es poden interpretar de
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diferents maneres, donant peu a la subjectivitat sempre i quan siguin
interpretacions reals i utils. (45) Per aix0, per realitzar les entrevistes s'utilitzara
el diari de camp. Aquest permetra millorar i estabilitzar el guié de les entrevistes
en profunditat. Ja que el guié conté els temes i subtemes que han de ser
tractats en l'entrevista, perd no proporciona les formulacions textuals de
preguntes ni suggereix les opcions de resposta. Per aix0, en el diari de camp
es tracta de construir un esquema amb els diferents punts a tractar, en qué no
€s necessari abordar-los per ordre, sind que el més important és recollir el flux
de la informacié particular de cada entrevistat, a més dels aspectes que no
preveu el guid com: els silencis, les impressions, llenguatge no verbal, etc.
Aquest és un element que no només formara part de la recollida de dades sin6
també del seu analisi. D’aquesta manera s’avaluara la neutralitat de I'estudi,
mitjangcant la posicionalitat. En qué s’evitara que les idees, reflexions i/o
hipotesis que hagi fet I'investigador abans de portar a terme el treball de camp
influeixin al resultat final. Aquestes idees i/0 hipodtesis quedaran en constancia
al diari de camp, com a métode de demostracio. (47-49)

Una vegada tingui el projecte finalitzat passaré una guia o “check list” que
servira per comprovar que l'estudi t¢ uns minims requisits de qualitat per la
seva posterior publicacié. En aquest cas passaré la CASP (Critical Appraisal
Skills Programme) check list que consta de 3 seccions amb 10 preguntes totals.
La primera secci6 avalua si els resultats de I'estudi sén valids, la segona avalua
quins son els resultats de I'estudi i finalment si amb aquests resultats es pot

emprendre alguna intervencié per millorar la situacio actual. (46)

10. LIMITACIONS DE L’ESTUDI

Aquest estudi pot presentar limitacions com:

- Dificultat en el reclutament, ja que pot donar-se un biaix en relacié a la
participacié de persones que tinguin vivéncies més positives, atés que
aquelles persones que tinguin vivéncies negatives, poden tenir menys
predisposicid a participar.

- Excés de variabilitat d’experiéncies segons cada professional i que no hi
hagi suficient poblacié (atés que hi ha poques infermeres treballant en
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I'entorn de cures pal-liatives) per anar ampliant la mostra amb la finalitat

d’arribar al poder d’informacio.

11. APLICABILITAT DELS RESULTATS A LA PRACTICA INFERMERA

Aquest estudi no només pretén coneixer les vivéncies de les infermeres que
tenen cura de malalts oncologics en situacio de final de vida de la demarcacio
de Girona, les mesures d’autocura que prenen i les habilitats comunicatives
que tenen. Sind que també els possibles resultats sorgits de I'estudi podrien
ajudar a emprendre intervencions per poder millorar la comunicacio i 'autocura
d’aquestes infermeres, a fi de reduir el burnout. Per tant, a partir dels resultats
obtinguts es podrien prendre mesures de promocio de la salut de les infermeres
per la seva salut tant fisica com emcoional.

La realitat és que cadascu és diferent i viu de diferent manera el tenir cura de
persones en situacié de final de vida, perd el fet de que s’ofereixin a les
infermeres intervencions que promocionin la seva salut o que fomentin la seva
autocura i la millora de les habilitats comunicatives, pot millorar la satisfaccio

laboral i per tant mantenir una qualitat assistencial i una bona praxis.
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CRONOGRAMA

El cronograma de I'estudi comprén de setembre 2019 a juny 2020, ja que és
quan hi ha fixada la data d’entrega del projecte.

A continuacio, es representa graficament el cronograma

Taula 1: Cronograma. Font propia

Setembre 2019
Octubre 2019
Novembre 2019
Desembre 2019
Gener 2020
Febrer 2020
Marg 2020
Abril 2020
Maig 2020
Juny 2020

Presentacio del
projecte al comité

d’ética

Demanar autoritzacio

a entitats

Explicacié del projecte
a entitats i

professionals

Seleccié participants

Realitzacio entrevistes

Transcripcid i analisi

de dades

Elaboracié informe

Difusio cientifica

49



PRESSUPOST

El pressupost econdmic total de la investigacio sera la suma total de les

despeses del material del treball de camp (taula 2), les despeses

d’analisi (taula 3) i despeses per la difusié cientifica (taula 4). El

pressupost final és de 1.724,4€.

Taula 2:Despeses material treball de camp’. Font propia

MATERIAL QUANTITAT | PREU/UNITAT | TOTAL
Paquet 500 fulls de paper A4 1 3,50€ 3,50€
Paquet de 10 boligrafs BIC 2 3,50€ 7€
Pack de 100 fundes 1 7,40€ 7,40€
portafolis de plastic
Impressié documents 100 0,05€ 5€
Gravadora de veu 2 90€ 180€
(DVT61110)
Paquet de mocadors 9 2€ 18€
Pack 24 ampolles d’aigua 1 16,5€ 16,5€
33cl
Transport (gasoil) 2 50€/diposit ple 100€
TOTAL 337,4€

'Durada diposit: 1 setmana. 3 viatges totals (de centre en centre per sessions

informatives > 22km/viatge (anada i tornada). 9 viatges totals (als 3 centres) per

entrevistes > 22km/viatge




Taula 3: Despeses analisi de dades?®. Font propia

MATERIAL QUANTITAT PREU/UNITAT TOTAL
Software Nvivo 12 Plus 1 91€ 91€
(llicéncia estudiant)
TOTAL 91€
“Per fer 'analisi s'utilitzara I'ordinador personal de I'investigador.
Taula 4: Despeses per la difusié cientifica. Font propia.
CONCEPTE QUANTITAT PREU/UNITAT TOTAL
Traduccid i 1 0,06€/paraula. 900€
correccio Total projecte
15000 paraules
Presentacio a 1 400€/inscripci6 400€
congrés
TOTAL 1.300€
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ANNEXES

ANNEX 1. Instrument NECPAL-COOMS ICO® Versio 3.1 2017

INSTRUMENTO NECPAL-CCOMS-ICOD VERSION 3.1 2017

PACTENTE: HEC:

"Domanda” o "Hacesidod” mmm?umm arplicin deimiocon dessfusrze. OS5 O Mo
= mt!}nm avenciin paliathva da p‘-;:h'nhrm.nr-nhw

- Mecesidiod: idenuificadn por profestonales miembies del equipe OS5 OMe

hﬂrﬂ]uhﬂﬂﬂl hmﬂ-mwm OS5 BMNo
Mmmm « Chacklist O% OMe
-1mmnrﬂm

bzmnmwmmhhﬁm O% 0O Mo
ﬁll-”f MMEIMIH « War arsn | OS5 O MNe
mmmm

Codificacién y registro
PS5 + (Mo me Sorprendenio) Prepenes codificocion oo Pockte con Croncidoe
PS5 - (Mo Sorprendaria) o FEN

MECPAL + (de 1+ a 13+)
MECPAL - (Mingun porametrs) | <
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ANNEX 2. Carta de presentacié i permis als Centres de referéncia (ICS,
IAS, CAP Giiell - PADES)

Benvolgut Sr/a director/a,

La present carta té I'objectiu de sol-licitar cita per presentar el meu projecte de

recerca en una entrevista presencial.

El projecte consisteix en un estudi qualitatiu fenomenoldgic que es vol fer
sobre una poblacié d’infermeres que tenen cura de persones amb malaltia
oncologica que es troben en situacié de final de vida. Amb l'objectiu de
coneixer les seves vivéncies, necessitats d’autocura i habilitats comunicatives
en la cura d’aquestes persones. S’inclouran com a mostra només aquells
participants que acceptin de forma voluntaria participar en I'estudi i sempre es

respectaran els seus drets de confidencialitat de dades.

Per a poder aconseguir la mostra per a l'estudi, necessito la participacio
d’algunes infermeres que treballen en I'entorn de cures pal-liatives del vostre
centre. Aquesta reunid és per poder explicar amb més detall el projecte i

sol-licitar permis formal.
El projecte ja ha estat aprovat pel Comité d’Etica de la Universitat de Girona.

Em podeu contactar per via telefonica (689 806 509) o electronica

(laaura.ms2@gmail.com), i m’adaptaré a qualsevol dia i hora que tinguin

disponible
Dono les gracies per la seva atencié i resto a I'espera de resposta..
Atentament,

Laura Monells Sola
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ANNEX 3. Carta de sol-licitud per utilitzar un espai del centre assistencial

Sr/a Director/a,

La present carta té I'objectiu de sol-licitar permis per poder utilitzar un espai
condicionat o una sala de reunions del vostre centre per a poder portar a terme

el treball de camp del projecte de recerca.

El projecte consisteix en un estudi qualitatiu fenomenoldgic que es vol fer
sobre una poblacié d’infermeres que tenen cura de persones amb malaltia
oncologica que es troben en situacio de final de vida. Amb l'objectiu de
coneixer les seves vivéncies, necessitats d’autocura i habilitats comunicatives
en la cura d’aquestes persones. S’inclouran com a mostra només aquells
participants que acceptin de forma voluntaria participar en I'estudi i sempre es
respectaran els seus drets de confidencialitat de dades.

Per fer el treball de camp es realitzaran entrevistes en profunditat semi-
estructurades que seran gravades per veu amb dues gravadores de veu. Per a
portar-ho a terme havia pensat realitzar-les al mateix centre on treballa I'usuari
per facilitar-li 'accessibilitat i disponibilitat. Aixi doncs, necessitaria una sala del

centre condicionada per portar-lo a terme.

Per aquest motiu és que sol-licito permis formal.

Dono les gracies per la seva atencié i resto a I'espera de resposta.
Atentament,

Laura Monells Sola
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ANNEX 4. Full d’informacio pels participants

LA VIVENCIA INFERMERA EN LA CURA DE PERSONES AMB MALALTIA
ONCOLOGICA | FINAL DE VIDA

Els convidem a participar en I'estudi “La vivéncia infermera en la cura de persones
amb malaltia oncoldgica i final de vida”. Ja que vosté com a infermera de I'ambit de
cures pal-liatives i oncologia pot ser una informant molt valuds per poder assolir els
objectius del nostre estudi que son: coneixer la vivéncia de les infermeres que tenen
cura de persones amb malaltia oncoldgica avangada en situacid de final de vida,
congéixer les habilitats comunicatives de les infermeres que treballen en un entorn de
cures pal-liatives, entendre les necessitats d’autocura d’aquestes infermeres en un
entorn de cures pal-liatives i determinar si hi ha diferéncia en les vivéncies segons la

unitat assistencial on es propicien les cures, edat i anys d’experiéncia professional.

Aquest full informatiu es lliura amb I'objectiu de que se’l llegeixi atentament i amb
tranquil-litat després de la sessi¢ informativa realitzada. Al cap de tres dies de la
sessio s’enviara un correu electronic per preguntar si vol participar en I'estudi. En cas
de voler participar, haura d’omplir un formulari basic on haura d’indicar el centre on
pertany, 'edat i I'experiéncia professional i el contacte telefonic. Quan obtinguem totes
les respostes, ens posarem en contacte per via telefonica amb els participants que
han estat seleccionats per concretar dia i hora per realitzar I'entrevista. D’entrada es
realitzara una entrevista individual amb possibilitats de fer-ne més en cas necessari.
L’entrevista es fara en el mateix centre on vosté treballa, tindra una durada maxima

d’'una hora i mitja i sera enregistrada amb dues gravadores de veu digitals.

Es garantira en tot moment la proteccidé i confidencialitat de les seves dades.

Recordar que en qualsevol moment podra abandonar I'estudi.

Per qualsevol dubte o més informacié es pot posar en contacte amb mi per via

telefonica (689 806 509) o electronica (laaura.ms2@gmail.com).

Moltes gracies per la seva atencio.
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ANNEX 5. Formular basic per la seleccio de participants
En relacio6 al projecte “La vivencia infermera en la cura de persones amb malaltia oncologica i
final de vida” del qual vam fer la presentacio fa uns dies i que en disposeu el full informatiu, ens
posem en contacte amb vosté per saber si accepta participar en I'estudi.
En cas que accepti, li demanem que ompli les caselles seglents incloent les seves dades
telefoniques i I'horari que té disponible per rebre trucades (per contactar-lo en cas que sigui
seleccionat.
Aquest formulari s’ha creat unicament per recollir les dades del centre assistencial on treballa,
la seva edat i els anys d’experiéncia en la cura de persones amb malaltia oncoldgica que es
troben en situacié de final de vida, ja que son les variables que necessitem saber per poder
seleccionar els participants atés que el projecte busca tenir representativitat d’edat, anys
d’experiencia i lloc de treball.
En tot moment es garanteix que les dades es tractin de manera confidencial respectant la Llei
Organica 3/2018, de 5 desembre, de Protecci6 de Dades Personals i garantia dels drets
digitals.
Agraim per endavant la seva atencid i col-laboracié.
Assenyali la franja d’edat en la que es troba:

71 Entre 25-34 anys

[0 Entre 35-44 anys

[0 Entre 45-67 anys

Assenyali els anys d’experiéncia professional que té en I’ambit de cures
pal-liatives:

[0 De?2a4anys

[0 De5a10anys

[0 Meés de 10 anys

Indiqui el centre assistencial on treballa:
1 CAP Glell (PADES)
[0 Hospital Santa Caterina

0 Institut Catala d’Oncologia

Deixi el seu contacte telefonic i indiqui la disponibilitat d’horaris per poder-lo

contactar:
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ANNEX 6. Consentiment informat de participacio

Aquest estudi té I'objectiu de coneixer les vivencies de les infermeres que

tenen cura de persones amb malaltia oncologica en situacié de final de vida.

Per a I'estudi s’ha creat una entrevista amb preguntes obertes per a respondre
els objectius. Aquesta entrevista sera realitzada i gravada per veu al seu

centre assistencial corresponent i en un temps maxim d’una hora i mitja.

Les dades seran tractades amb total confidencialitat respectant la Llei
Organica 3/2018, del 5 de desembre, de Proteccié de Dades Personals i
garantia dels drets digitals i es respectaran les opinions i pauses de temps que

'usuari necessiti.

L’'usuari té dret a no respondre aquella/es pregunta/es que li crei malestar.
Aquest també té el dret d’abandonar I'estudi en qualsevol moment si ho creu

convenient sense donar cap explicacio.

Les dades seran processades informaticament i es guardaran de manera
segura durant un any. Posterior a aquest any s’eliminaran les dades. En cas
que el participant decideixi abandonar la investigacid, les dades seran
eliminades de manera immediata. Hi ha la possibilitat d’haver de fer una
segona quedada si I'entrevistador creu que no ha pogut abocar la totalitat de la

seva vivéncia.

Per a poder participar a I'estudi de manera voluntaria i seguint la Llei 41/2002,
de 14 novembre, basica reguladora de l'autonomia del pacient i de drets i
obligacions en matéria d’informacié i documentacio clinica cal que signi el

present document de consentiment informat.

Nom participant: Nom investigador:
DNI participant: DNI investigador:
Data: Data:

Signatura: Signatura:
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ANNEX 7. Consentiment informat de gravacié de veu

Aquest document s’ha creat per a donar el consentiment a ser gravat/da
mitjangant dues gravadores de veu durant I'entrevista després d’haver signat

el consentiment informat per a participar al present estudi.

Les dades seran tractades am total confidencialitat respectant la Llei Organica
3/2018, del 5 de desembre, de Proteccié de Dades Personals i garantia de
drets digitals i en tot moment es respectaran les opinions i pauses de temps

que l'usuari necessiti.

L’'usuari té dret a rebutjar a ser gravat en qualsevol moment de I'entrevista

sense haver de donar cap explicacio.

Les dades seran processades manual i informaticament i es guardaran de
manera segura durant un any. Posterior a aquest any s’eliminaran. En cas que
el participant decideixi abandonar la investigacio, les dades seran eliminades

de manera immediata.

Per a poder ésser gravat/da i seguint la Llei 41/2002, del 14 novembre, basica
reguladora de l'autonomia del pacient i de drets i obligacions en matéria
d’'informacioé i documentacio clinica cal que signi el present document de

consentiment informat per a la gravacio de veu.

Nom participant: Nom investigador:
DNI participant: DNI investigador:
Data: Data:

Signatura: Signatura:
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ANNEX 8. Questionari Sociodemografic

Nom: Edat:
1. SEXE
[0 Dona
[1 Home

2. HOSPITAL/CENTRE ON TREBALLA
"1 H. Santa Caterina (IAS)
1 H. Josep Trueta (ICS)
'] CAP Guell (PADES)

3. TIPUS DE CONTRACTE

1 Indefinit (Jornada Completa)
Indefinit (Jornada Parcial)
Interi (Jornada completa)

Interi (Jornada Parcial)

O O O O

Supléncies

4. FORMACIO ESPECIFICA EN CURES PAL-LIATIVES (master o
postgrau)?
1 Si
1 No

5. EXPERIENCIA PROFESSIONAL (en I’entorn de cures pal-liatives)
1 2-4 anys
1 5-10 anys
‘1 Més de 10 anys

59



ANNEX 9. MODEL D’ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

Em podria explicar com viu I'experiéncia d’acompanyar a persones amb
malaltia oncoldgica que es troben en situacié de final de vida?

Em podria descriure una escena tipica en la seva labor professional en la que
voste atén a persones amb malaltia oncoldgica i en situacié de final de vida.

L’entrevistador facilita dues imatges al participant i li demana que se les miri
atentament. Finalment li pregunta: a partir d’aquestes imatges i en base a la
seva experiéncia, com creu que es dbéna la comunicacié entre infermera i
persona atesa en cada situacié?

Em podria descriure la seva manera de comunicar-se amb les persones que es
troben en situacié de final de vida que més ajuden a aquestes persones?

Em pot explicar com i de quina manera ha canviat la seva manera
d’acompanyar a les persones en final de vida, des de que va comencgar a
treballar en aquest entorn fins ara.

Tenint en compte que treballa en un entorn de cures pal-liatives i malaltia
oncologica, que fa vosté per cuidar-se fisicament i emocionalment en el dia a
dia?

Podria explicar-me en quins moments de la seva trajectoria laboral ha
necessitat més ajuda i de quina manera i amb quins recursos hi ha pogut fer
front?

Em podria explicar quines accions creu que han d’oferir els centres a les
infermeres que treballen en un entorn de cures pal-liatives, atés que soén
persones que pateixen un gran impacte emocional.

Voldria afegir algun aspecte més respecte a la seva vivéncia d'acompanyar a

persones amb malaltia oncologica en final de vida que no s’hagi comentat
durant I'entrevista?
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