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RESUM

Marc tedric: La mort és un concepte que afecta a tots els éssers que tenen una
dimensio6 del temps. Els professionals d’infermeria que conviuen dia a dia en una unitat
de cures pal-liatives estan constantment en contacte amb aquesta i és per aquest
motiu on recau la importancia de coneixer la implicacié de cures pal-liatives i les seves

les unitats, aixi com el procés i la percepcio de la mort dels professionals d’infermeria.

Objectius: Coneéixer la percepciod i I'experiéncia davant la mort dels professionals

d’'infermeria en una unitat de cures pal-liatives.

Metodologia: Estudi qualitatiu fenomenologic. La recollida de dades es realitza el mes
de Mar¢ del 2020 mitjangant entrevistes semiestructurades a quatre professionals.
Tres infermeres que treballen a la unitat de pal-liatius de I'Hospital Santa Caterina, i

una estudiant de quart curs que ha realitzat les practiques a la unitat.

Consideracions_étiques: El present estudi ha garantit la confidencialitat i 'anonimat

dels participants i ha estat acceptat per un Comité d’Etica d’Investigacié Clinica.

Resultats: S’analitzen les transcripcions de les entrevistes i es classifiquen els
resultats mitjancant sis eixos tematics: percepcié de la mort, desgast emocional,

formacio, experiéncia, aprenentatges i satisfaccio.

Conclusions: La percepcio i experiéncia en els professionals d’infermeria davant la
mort estaria estretament relacionada amb les caracteristiques de l'usuari i de
I'experiencia del propi professional. La falta de formacié especifica en I'ambit i de

recursos son caracteristiques rellevants pels participants.

PARAULES CLAU: Mort, cures pal-liatives, professional d’'infermeria, unitat de cures

pal-liatives.
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ABSTRACT

Theoretical framework: Death is a concept that concerns all individuals who have a

perception of time. Nursing professionals who work on a daily basis on a palliative care
unit are constantly in contact with death and, therefore, there lies importance on
knowing the implications of palliative care and its units, as well as the process and the

perception of death by nursing professionals.

Objective: Know the perception and the experience in the face of death by nursing

professionals in a palliative care unit.

Methodology: Qualitative phenomenological study. The data collection was carried out
on the month of March 2020 through semi-structured interviews to four professionals.
Three nurses who work at the palliatives’ unit of Hospital Santa Caterina and a student
of fourth year who has done their internship at the unit.

Ethical considerations: The present study has guaranteed the confidentiality and

anonymity of the participants and has been accepted by an Ethical Committee in

Clinical Investigation.

Results: The interviews’ transcriptions have been analysed and the results have been
classified through six thematic focuses: perception of death, emotional wear,

educational training, experience, learnings, and satisfaction.

Conclusions: The perception and the experience on nursing professionals in the face of
death would be closely related with the characteristics of the user and with the
experience of the professional itself. The lack of specific training in the field and the

lack of resources are relevant characteristics for the participants.

KEY WORDS: Death, palliative care, nursing professional, palliative care unit.




Percepci6 i experiéncia dels professionals d’infermeria davant la mort en una unitat de

cures pal-liatives - TFG

|. MARC TEORIC

1.1 Antropologia de la mort

La mort és un concepte que afecta a tots els éssers, organitzacions, cultures i
subjectes que tenen una dimensié del temps, és a dir, un inici i un final. Es un
procés biologic, psicologic i social que varia en significat segons el punt de
vista que s’analitza on la persona adquireix aquest concepte a través de les

experiéncies de la mort de la gent que I'envolta (1).

La mort bioldgica s’entén com la detencié per complet i definitiva de les
funcions vitals relacionades amb el cervell, cor i pulmons. En canvi, si parlem
de la part psicologica de la mort, estem parlant de la forma en qué la persona la
sent. | som, els éssers humans, els Unics que reflexionem sobre ella, variant

en funcio dels diferents periodes que es donen a la vida (1, 2).

El llarg de la historia, la mort ha estat present en el pensament de 'home en
forma d’esdeveniments, com a registre de la memoria, com a abstracciéo o com
a reflexio filosofica o cientifica. L’antropologia de la mort convergeix aquestes
formes de pensar-hi amb les diferents creences de la persona. Per tal
d’estudiar la mort és fonamental basar-se en la persona, ja que aquesta és la

unitat fonamental de “l'objecte — subjecte” d’estudi (2).

La mort es presenta en forma de limit, de fi de la totalitat, de la qual no en
tenim coneixement. Coneixem la mort a través de I'actitud que tenim d’ella, del

dolor, de I'agonia, dels processos, de les fases i de les seves etapes (2).

Segons Manuel Fernandez, en la societat moderna occidental actual, la mort es
percep com un rebuig cultural degut al seu desconeixement social, a diferencia
de moltes societats i cultures primitives, que van tenir el valor de mirar la mort
“cara a cara” i integrar-la a la forma de viure. (3, 4). Cosa que també afirma

Francesc Nufiez al seu article, arriscant-se a afirmar que la mort no és res més
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que una imatge social que I'ésser huma ha creat per fer front al final de la vida
(4).

Si parlem de consciencia de la mort, aquesta ha anat variant al llarg de les
diferents époques historiques. L’Homo Sapiens Neanthertalensis, ja deixava
signes d’interés pel tema, aixi com I'existéncia de tombes, sarcofags a I'época
antiga. Aixi doncs, podriem dir que la historia de la mort neix al mateix temps
que la historia de 'home; com els termes de religio i el dol, dues realitats amb
identitat propia que neixen al costat de la mort (5). Aquesta parteix de diferents

moments:

— La mort publica: durant 'Edat Mitjana, la mort es veia com una etapa
més de la vida, on no s’havia de tenir pressa per arribar-hi, perd un cop
s’hi arribava, s’acceptava. En aquesta época la religi6 catolica
predominava, i es va crear el ritual de “morir al llit”; moment en qué es
concedia el perdo6 a la persona moribunda, i on la mort es va convertir,
segons Aries, en una cerimonia publica. Les persones es reunien al
voltant de la persona en quiestio, fins i tot els nens; i es considerava una
etapa acceptada i celebrada de manera cerimonial, sense drames ni

impacte emocional important .

— La mort com algu individual: durant els segles XIV i XV i a causa de la
visié de I'’Apocalipsi, la mort es comenga a veure emmarcada per l'art.
També neix el testament, I'Ultim document escrit que expressava de
forma personal els pensaments meés profunds, la fe religiosa, les
declaracions d’amor... i no és fins a la meitat del segle XVII que la
redaccié d’aquest canvia notablement.

— “La mort de laltre”: al segle XVII arriba I'exaltacio, on el focus del sentit
de la propia mort passa a l'altre. Es la mort romantica i retorica. Aquest

sentiment es reflectia en el culte a les tombes i cementiris del segle XIX i

10
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XX. Moment en qué la gent va comencar a actuar davant la mort resant,

plorant, expressant sentiments, en definitiva, el dol.

— “La mort prohibida”> moment en qué la mort es converteix en tabu. La
gent comenca a morir als hospitals, perque els metges no han
aconseguir. La societat evita tot el que tingui relacio amb la mort, per
evitar aixi el patiment personal. En el cas dels paisos occidentals, els
funerals també canvien, per tal que la mort passi rapidament i en silenci.

També s’exclou els nens d’aquest proceés.

L’antropologia de la mort també és la historia de com tapar el final de
I'existéncia. Actualment, les persones odiem la finitud, i per aquest mateix motiu
es vol transformar la mort, maquillar-la, subliminar-la i convertint-la en un
producte més de consum. | és que els funerals s’han anat convertint en un
producte més del mercat consumista propi de la nostra societat. Podria ser el
cas dels tauts personalitzats amb tota mena d’al-lusions, o els catalegs d’urnes
amb tota classe de dissenys i formes. De tota manera, en la societat actual
cada vegada existeixen més ateus i agnostics que busquen en el comiat un
acte que se centri més en I'atencio vital que en la mateixa mort, buscant aixi un
moment alegre i emotiu per al record de la persona, defugint la tristesa. El que

diriem un “funeral alegre” ().

1.2 Les etapes del dol

La funcio del dol és expressar la tristesa i el dolor que sent un ésser que ha
perdut fisicament una persona estimada. Aquest €s un sentiment subjectiu, del
llati dolos que significar dolor, i també un estat on lindividu transmet o
experimenta una resposta humana natural. De manera general doncs, podriem
dir que el dol és un procés en moviment i, que cada persona I'expressa en la

seva mesura (7).

11
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William Worden, un dels autors que ha estudiat el tractament del dol, parla
d’etapes i explica els fenomens que apareixen durant aquest procés. Aguests
son: els sentiments (tristesa, ira, culpa, ansietat...), les cognicions (la
preocupacio, la confusio...), les sensacions fisiques (debilitat muscular,
opressio del pit o falta d’energia) i les conductes (plors, trastorns del son i de
I'alimentacio...). Segons Worden, i si ens endinsem a parlar de les etapes del
dol normal no patologic, aquestes es poden dividir en quatre. En primer lloc, es

tracta d’acceptar intel-lectualment i emocionalment la realitat de la perdua.

Seguidament elaborar el dolor de la pérdua; moment en que la persona pateix
el dolor i afronta els sentiments. La tercera, es tracta d’adaptar-se al mon sense
la persona que hem perdut, tenint en compte les diferents adaptacions
externes, internes o espirituals de cada individu i per dltim, i no menys
important, cal trobar el lloc adequat on viure emocionalment el record de la

perdua ().

Kibler — Ross és I'autora del model més conegut sobre les cinc etapes del dol.
Autora del llibre “On Death and Dying” on parla d’aquestes etapes. (9). Més
endavant i, mitjancant llibres posteriors, com és el cas de “On Grief and

Grieving”, Kuble va anar definint més especificament les etapes (10).

L’autora considera un total de cinc etapes del dol:

1. Negacio: es basa en la defensa temporal per part de l'individu que pateix
el dol. Aquest sentiment és reemplacat per una hipersensibilitat de les
situacions i individus que es deixen enrere després de la mort.

2. lIra: l'individu té un sentiment d’injusticia.

Negociacié: moment en el qual la ment intenta modificar-se per fer
comprensible la pérdua.

4. Depressio: moment en qué s’arriba a ser conscient de la situacié. A
causa d’aixd I'individu pot tornar-se silencios, antisocial i passar forca

temps plorant.

12
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5. Acceptacio: finalment, [Iindividu comenga a entendre la mort de la
persona estimada o la seva propia perdua / mort. Aquesta acaba amb la

pau i la comprensio (9,10).

1.2.1 Dimensions emocionals de la persona

Podriem definir la dimensié emocional de I'ésser huma com aquella que ens fa
adonar del nostre funcionament davant dels fets, actuacions i decisions que no
podem explicar de manera racional (11). Citant a R. Biquerra I'emocio és “I'estat
complex de l'organisme caracteritzada per una excitacié o pertorbacié que
predisposa a una resposta organitzada’(12). Estariem parlant doncs d’un

concepte multidimensional que engloba una varietat d’estats (11, 12).

Les dimensions emocionals sempre estan presents en la interaccié quotidiana
entre éssers humans. Les situacions dificils de la vida, com poden ser la
malaltia, la mort o una situacio final de vida, formen una carrega emocional
complexa que afecta a tot I'entorn de la persona, des de la propia familia fins
als professionals. Per aquest motiu és important que es reconeguin i es tinguin

en compte, per tal d’assegurar I'exit en I'atencié integrada (13).

En aquest context, i basant-nos ens els objectius d’aquest projecte, és
important entendre la necessitat i importancia que tenen els professionals
sanitaris, en aquest cas d’infermeria, pel que fa a la intel-ligéncia i educacio
emocional en el seu dia a dia. Existeixen una gran quantitat d’estudis que
parlen sobre aquest tema, dels quals la gran majoria afirmen la necessitat de
desenvolupament d’habilitats emocionals que permetin al professional
d’infermeria reconéixer les seves propies emocions. Sén moltes les situacions
complexes que aquests professionals viuen en el dia a dia, i en concret en una

unitat de cures pal-liatives (14, 15).

S’ha de tenir en compte la importancia de la intel-ligencia emocional en el
professional d’infermeria, com el resultat d’'una interaccio entre les emocions i

la propia cognicid, incloent les habilitats per entendre i manejar les propies

13
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emocions i les dels altres. Per aixd, com a professionals d’infermeria, s’ha
d’aprendre a manejar les noves situacions de manera sana per al propi equip
professional i els mateixos pacients (16). En un estudi que compara el sexe
segons l'atencio de la intel-ligéncia emocional d’infermeria, conclou que les
infermeres mostren meés interes pel que fa la seva intel-ligéncia emocional que

no pas els homes, tot i que els dos sexes mostrin un interés en augment (17).

La cura de les emocions és indispensable pel que fa aquesta professio.
L’empatia, I'escolta activa i la capacitat de gestio emocional sébn competéencies
basiques per tractar amb les persones. | aixo ho mostren alguns estudis que
indiquen la necessitat de replantejar-se la formacié d’infermeria pel que fa a les

habilitats emocionals (15, 16, 18).

1.3Les malalties terminals

La guia de cures pal-liatives de la societat espanyola de cures pal-liatives
(SECPAL) ens defineix una malaltia terminal mitjancant unes caracteristiques i

elements fonamentals:

1. Preséncia d’'una malaltia avancada, progressiva i incurable.

2. Falta de possibilitats raonables de resposta al tractament especific.

3. Preséncia de nombrosos problemes o simptomes intensos, multiples,
multifactorials i en procés de canvi.

4. Gran impacte emocional del pacient, familia i equip terapeutic; molt
relacionada amb la presencia de la mort.

5. Pronostic de vida limita (19).

Segons Cohen, s’han de tenir en compte dos aspectes molt importants en les
malalties terminals. Un és el temps, aquest no pot superar els 6 mesos
d’expectativa de vida. L’altre seria la qualitat de vida, principal preocupacio de
la persona que pateix la malaltia terminal, de les families i, sobretot, aspecte

que preocupa I’ equip terapéutic que vetlla pel pacient (20).

14
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El cancer, la sida, les malalties neurodegeneratives, la insuficiéncia especifica
organica (renal, cardiaca, hepatica...) so6n malalties que compleixen les
caracteristiques per definir-les, en algun moment de la seva evolucio, com a

malalties terminals (19).

Segons l'analisi de la mortalitat d’Espanya més actualitzat de l'institut nacional
d’estadistica, les malalties del sistema circulatori i els tumors son les principals
causes de mort pel que fa ambdos sexes, seguit de les malalties del sistema

respiratori i del sistema nervios (21).

Evolucion de las principales causas de mortalidad

Personas (Unidades)

120.000
100.000
80.000
60.000
40.000

20.000

0 i | i |
2, 2,
> ®
Enfermedades del sistema circulatorio Tumores Enfermedades del sistema respiratorio
Enfermedades del sistema nervioso y de los érganos de los sentidos Trastornos mentales y del comportamiento

Enfermedades del sistema digestivo m Causas externas de mortalidad Fuente: INE, www.epdata.es

Figura 1. Mortalitat proporcional segons causes de mort i sexe. Comparativa Espanya
2017, 2018 (21).

En relaci6 a les dades anteriors, podem afirmar que els serveis de cures
pal-liatives cada vegada estan més enfocats a les malalties oncologiques; de
fet la interrelacié amb aquestes i els serveis de l'institut catala d’'oncologia (ICO)
estan plenament relacionats. Existeix un document descriptiu de la ICO on

s’especifiquen els elements claus del model de cures pal-liatives (22).

No és el mateix parlar de malalties terminals que parlar d’'una persona amb una
malaltia terminal, 0 més conegut com un pacient pal-liatiu. Existeix una dificultat

evident en molts estudis per definir el que realment és una persona terminal; fet
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gue evidencia la falta d’'un consens per definir el que comporta aquest terme
(20,23)

1.3.1 Cures pal-liatives i les unitats de cures pal-liatives

El terme pal-liatiu prové del llati palliatus i segons el Diccionari de la Real
Acadéemia de la Llengua Espafiola (RAE) es defineix com I'accioé de “mitigar la

violéncia de certes malalties i suavitzar, atenuar la pena i el disgust” (24, 25).

Per entendre la historia de les cures pal-liatives és important parlar del
moviment “Hospice”. Aquest, va ser fundat a Londres, el 1967 per una
infermera anomenada Cicely Saunders. Amb l'ajuda del seu marit David,
inauguren el St. Christopher Hospice de Londres. Aquest neix fruit de l'impacte
emocional en veure el patiment dels soldats de la Il Guerra Mundial. Saunders
volia acabar amb les situacions de patiment de malalts moribunds humanitzant
aguesta etapa de la vida. Degut a aquest moviment, al Regne Unit, comencen
a sorgir centres denominats “Hospices”, referents a les cures pal-liatives.
Aquest també es va estendre en unitats d’atencié domiciliaria i centres de dia

(26).

En el cas d’Espanya, les cures pal-liatives arriben més lentes i amb bastantes
diferéncies territorials. Es a 'any 1984 quan s’incorpora per primera vegada la
filosofia pal-liativa a la seccidé d’oncologia médica de I'Hospital Universitari de
Valdecilla a Santander, perd no es crea un programa especific de cures
pal-liatives fins a I'any 1986, n’és un referent I'Hospital de la Santa Creu de

Vic, format per un equip multidisciplinar i amb atencié domiciliaria (27).

Catalunya fou la primera comunitat autonoma que va desenvolupar un model
de cures pal-liatives amb I'aprovacié del Pla Nacional de Cures Pal-liatives de
'any 2000. Existeixen un total de sis models organitzatius a Espanya; dels
quals un d’ells és la unitat de cures pal-liatives. Al llarg dels ultims anys, els

recursos i dispositius han anat augmentant progressivament i s’afirma que cal
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una coordinacié entre models i equips sanitaris per garantir unes bones cures
pal-liatives a la persona i a la familia. EI 2006 es crea I'Associacié Espanyola
d’'Infermeria de Cures Pal-liatives (AECPAL), amb els fonaments de la Societat
Espanyola de Cures Pal-liatives (SECPAL). Aquesta associacio va ser fruit de
la necessitat de representacié de la professio en els forums de futur, i per

argumentar la infermeria pal-liativa com una possible especialitzacio (24).

L’institut catala d’oncologia amb la col-laboracié de la universitat de Vic van
elaborat un conveni per a la creaci6 d'una catedra de Cures pal-liatives.
Aquesta té com a objectiu difondre i generar coneixements sobre I'atencid
integral pal-liativa de persones amb malalties croniques avangades. A més a
meés, aquesta col-labora amb institucions sanitaries i sociosanitaries de I'entorn
per promoure projectes i investigacions per a la millora de 'atencié pal-liativa.

(28).

Parlem d’infermeria pal-liativa com aquella que enfoca l'atencié del final de la
vida i la recerca de la major qualitat de vida en situacions d’alta complexitat.
Aquestes cures pal-liatives inclouen des del tractament del dolor i simptomes,
fins el suport familiar i el maneig de situacions complexes, coordinades per tot
'equip de professionals formats en aquesta especialitat. Aquesta atencidé es
fonamenta en les bases terapéutiques que defineix la guia de cures pal-liatives

del SECPAL i que sbn les seguents:

1. Atenci6 integral que tingui en compte tant els aspectes fisics, com els
emocionals, socials i espirituals de la persona.

2. Elmalaltila familia sén una unitat a tractar.

3. La promocié de 'autonomia i la dignitat del malalt s’han de tenir presents
en les decisions terapéutiques.

4. Una concepci6 terapéutica activa amb una actitud rehabilitadora.
Tenir en compte I'ambient, l'atmosfera, el confort, el suport i la

comunicacié pel control dels simptomes (19).

En el maneig d’'una malaltia s’arriba a un moment on el tractament curatiu i el
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tractament pal-liatiu es correlacionen. En molts casos, com que els tractaments
curatius i pal-liatius no son excloents, s’aplica gradualment un major nombre de

cures pal-liatives quan avanca la malaltia i el pacient deixa de respondre al

tractament (29).

Tractament modificador
de la malaltia

Tractament simptométic

L

Diagnostic Mort

Figura 2. Relaci6 entre tractament pal-liatiu i modificador de la

malaltia (29).

Les cures pal-liatives estan interrelacionats amb aspectes étics i legals. En la
medicina pal-liativa i, basant-nos en els principis de bioética, Tom Beauchamp
i James Childrees, ambdés especialistes en etica biomedica, proposen quatre

principis que es divideixen en dos nivells:

Primer nivell:
« No maleficéncia: no esta permés realitzar un mal a laltre. S’ha de

promoure el respecte a la vida, la salut, la integritat fisica i I'evolucio

natural de les persones.
o Justicia: tots els humans tenim igual dignitat i mereixem igual

consideracio i respecte.

Segon nivell:
o Beneficéncia: la societat i el metge assumeixen un acords per igual, pel

qual sempre s’espera que el metge busqui un bé per al malalt.
e Autonomia: respecte a la llibertat de qualsevol persona, estigui 0 no

malalta (30).
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Si parlem d’aspectes legals en contra, ens trobem amb controvérsies com
'obstinacid terapéutica, el suicidi assistit, la sedacié pal-liativa o fins i tot
'eutanasia (24). La situacio actual a Espanya, no despenalitza ni I'eutanasia ni
el suicidi assistit; no obstant aix0, son molts els drets que en els ultims 10 anys
han anat guanyant els espanyols pel que fa a 'autonomia en I'ambit sanitari:
testament vital, rebuig del tractament, cures pal liatives, consentiment
informat... Recentment el Congrés Espanyol ha aprovat la Proposicié de la Llei

Organica de Regulacio de I'Eutanasia (31).

Pel que fa als nivells d’actuacié en relacio a les cures pal-liatives, aquestes es
divideixen en diferents recursos descrits en el pla del directori de Catalunya
(Dircat). Aquests tenen una coordinacio entre ells i es poden classificar de la

segient forma:

— Programa d’atencié domiciliaria equips de suport (PADES): equips
sanitaris de valoracio i suport a domicili. Estan formats per un minim d’1
metge/essa, 2 o 3 infermers/eres i 1 treballador/a social. A més a més,
de l'atencid integral directa, tenen un paper important en la gesti6 de

casos complexos.

— Unitats funcionals interdisciplinaries sociosanitaries (UFISS): equips de
suport interdisciplinaris especialitzats que treballen en diferents serveis
de I'hospital d’aguts per al control dels pacients diana. També atenen
pacients que s’adrecen a aquestes unitats des de l'atencié primaria.
Aquestes també estan molt especialitzades en persones oncologiques,
degut al fet que és la principal causa de mort, perdo també existeixen
UFISS Mixtes, unitats que es troben en hospitals de menys complexitat i
es basen en l'atenci6 a malalts amb diferents patologies d’evolucié

terminal.

— Equips d’avaluaci6é integral ambulatoria (EAIA): aquest recurs es

diferencia segons el tipus de tipologies a qui va dirigida la seva activitat.
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En el cas de les EAIA de cures pal-liatives sén equips multidiciplinars
especialitzats en aquest tipus de cures, que desenvolupen la seva

activitat amb persones terminals.

— Unitat de cures pal-liatives (UCP’s): recurs especialitzat en serveis
d’hospitalitzacié que es dedica exclusivament a I'atencié dels pacients
terminals. Aquest lloc, ha de tenir una estructura que promogui la
privacitat i confort del pacient, juntament amb la preséncia dels familiars i
de l'equip. Aquestes poden situar-se en hospitals de qualsevol nivell,
instituts oncologics i recursos residencials. Segons la seva ubicacio,

aguest atendran diferents tipus de pacients.

Altres recursos: existeixen hospitals de dia amb atencié dilirna, com a unitats
de mitja estada polivalent, recursos privats o recursos pal-liatius destinats

exclusivament per a malalts terminals pediatrics (32).

1.4 Les persones davant I’experiéncia de la mort

Com s’ha anat comentant, el concepte que cada persona té de la mort, és
relatiu i temporal, és a dir, que l'actitud que manifesten les persones davant
d’aquesta pot ser transitoria. De forma general, les actituds més presents son la

por i I'ansietat (1).

Cada individu experimenta la mort de manera Unica. Per aquest motiu quan
parlem de l'afectacié de la mort en els humans, és complementari parlar dels

sentiments, de les emocions i de les percepcions que ens provoca (33).

Si parlem de la percepcio de la mort de les persones, hi ha un estudi realitzat a
la ciutat de Getxo Zurekin, en el qual es constata una perspectiva negativa pel
que fa a I'experiéncia de la mort. Aquesta es podria explicar per una manca de
suport dels serveis per atendre aquestes circumstancies. L'estudi proposa la

idea de crear un nou perfil professional descrit com un “agent de comunitat”
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que proporcioni la connexié entre els serveis publics i les respostes de les

persones que s’han d’enfrontar amb el final de la vida (34).

Des d'una altra perspectiva, I'afectacié de la mort també depén de diferents
variables com l'autoeficacia personal, I'espiritualitat, estat fisic de salut, i fins i
tot existeixen diferéncies entre paisos i cultures. Ana Uribe, evidencia que
existeix una diferéncia significativa en funcio de I'edat relacionada amb la por
davant la mort; en canvi, si parlem de la variable del génere no s’evidencia

aguesta diferencia (35).

| és que la mort es percep de forma molt diferent segons les etapes de la vida.
En un estudi sobre la percepci6 daquesta, s’afirma que la seva
afectaci6 augmenta amb I'edat, i es viu més a prop, pel fet de ser conscient de
la propia com a un fet real. També existeixen altres factors que hi influencien,
com serien els rols predominants involucrats, o I'etapa de la vida que s’esta

vivint en aquell moment (36).

1.4.1 La percepcié de la mort en el professional d’infermeria

d’una unitat de cures pal-liatives

En el context de les persones davant I'experiéncia la mort, és essencial parlar
de sentiments, emocions i percepcions quan es viu amb la mort dia a dia, i és
precisament per aquest motiu que els professionals d’infermeria han de
coneixer les seves propies actituds i emocions davant la mort. (33) Ho assenyala
també I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) quan afirma que “lequip
interdisciplinari de salut només podra encarar i acceptar adequadament la mort,
si disposa de fonts de suport, si ha pogut superar satisfactoriament els seus

propis dols i si posseeix una adequada capacitat per tolerar 'estrés” (37).

Si parlem de I'evidéncia que il-lustra la percepcio i I'experiéncia de la mort en
pacients pal-liatius des del punt de vista d’infermeria, podem comencar parlant

de la visio dels estudiants o residents d’aquesta professid. En sén exemples un
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estudi realitzat a la Universitat Tecnica del Nord o un altre fet a la Universitat de
Salvador, en els quals es conclou que aquests no estan emocionalment
preparats per conviure amb la mort. També s’enumeren els sentiments que
més es perceben en aquests moments, aquests son la tristesa, 'ansietat i la
impoténcia (38, 39) . També ho afirma un estudi quantitatiu realitzat a estudiants
d’'infermeria a Korea, en el qual es dona molta importancia al desenvolupament
educatiu pel que fa a les actituds positives davant la mort, la malaltia i I'atencio

terminal (40).

Des del punt de vista dels professionals d’infermeria, I'ansietat és un tema
recurrent pel que fa a I'experimentacié de la mort entre aquests. Aquesta, en la
majoria de casos, €s deguda a les experiencies de la cura del malalt i a
I'atencié a les seves families (41, 42). També es parla en molts casos, del
sentiment de fracas, sentiment que es relaciona amb l'estrés i esgotament
emocional 42). En un estudi realitzat a trenta infermeres de Lanzarote, es
constata que el principal motiu que justifica i provoca aquest sentiment és el

desconeixement de la mort (43).

En un altre estudi realitzat a les unitats de cures pal-liatives dels hospitals de
Hong Kong, analitzaven la relacié de la mort, el dol i els reptes del “jo”
mitjancant entrevistes a professionals dels quals la majoria eren infermeres. El
desgast emocional de la feina i els reptes existencials com els suposits sobre la
vida i la mort van resultar temes claus per a la investigacié. Finalment, van
concloure informacié sobre com dur a terme una millor formacio per millorar
'auto competéncia i afrontament dels reptes de la mort (44). En un altre estudi,
on també es van realitzar entrevistes semiestructurades sobre la percepcio de
les cures pal-liatives al sud de Brasil, es va arribar a la conclusié que hi ha una

manca de normalitzacio i formacio pel que fa a aquest ambit (45).

Cada societat té la seva propia cultura referent al terme “mort”. L'impacte
psicosocial dels professionals d’infermeria pal-liativa esta intimament relacionat

amb aquesta creenca del terme i, és aqui, on neix el dilema de ser un
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professional d’infermeria o ser persona. Si parlem de variables que influencien
en la percepcid de la mort, l'antiguitat laboral i les experiéncies poden
incrementar I'impacte psicosocial. Aquest impacte pot variar per diferents
factors com podrien ser: I'edat de qui mor, qui mor, les condicions de morir, les
experiencies personals previes, o la creenca de la mort pel que fa a la mateixa

persona i als familiars (4e).

En la recerca de l'evidéncia actual sobre el tema, en el territori del nostre
entorn, trobem un treball de final de grau realitzat a la Universitat de Manresa.
En aquest, es pretén analitzar i interpretar les vivéencies i percepcions de les
infermeres d’una unitat de cures pal-liatives centrat, en les estratégies
d’afrontament en situacions de conspiracio del silenci. Aquest, tot i noer ser un
projecte finalitzat, també pretén aconseguir els objectius mitjancant la
metodologia fenomenologica amb entrevistes semiestructurades 47). També
existeix una tesi realitzada a la Universitat de les llles Balears, que analitza en
aquest cas, l'afrontament davant la mort en els professionals de cures
pal-liatives. Tot i no ser un estudi molt actual i utilitzar una metodologia
qualitativa mitjancant enquestes; aquesta conclou amb la necessitat de
promocionar la practica holistica d’autocura per als professionals d’aquestes
unitats com serien cursos de mindulness i la necessitat de definir els perfils
professionals especifics per aquestes unitats per tenir-ho en compte durant la

seleccio del personal (48).

Per acabar podriem concloure afirmant que I'evidéncia alerta de la falta de
formacié emocional pel que fa a la mort. També es constata la necessitat de
suport psicologic per tal de contribuir a la construccio estratégies d’afrontament
per gestionar els sentiments que poden provocar conviure amb
I'experimentacié del final de la vida i que cal normalitzar el sentit i la necessitat
de les cures pal-liatives. La mort ha de ser i s’ha d’entendre com un procés
natural que com en totes les etapes de la vida necessita acceptacié i suport

emocional i moral (40, 41, 43, 44, 45, 46, 48).
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OBJECTIUS

2.1 Objectiu general

Coneixer la percepcio i I'experiéncia davant la mort dels professionals

d’infermeria en una unitat de cures pal-liatives.

2. 2 Objectius especifics

Explorar com afecta professionalment la mort en el professional
d’infermeria.

Coneixer si la percepcié emocional de la mort ha canviat en el transcurs
de I'experiéncia dels professionals d’infermeria.

Indagar com es percebia la mort al principi de tractar amb persones
pal-liatives.

Explorar si I'experiéncia de la mort en 'ambit ha fet que el tracte de la
persona sigui el mateix o diferent.

Coneéixer si existeixen diferencies en la manera de percebre la mort
entre infermeres novelles i infermeres expertes.

Explorar si afecta d’'una manera diferent la percepcié emocional de la
mort en els professionals d’infermeria en funcié d’algunes variables com
I'edat, la situacié social i el suport de I'entorn de la persona pal-liativa.
Conéixer quins recursos emocionals tenen els professionals d’infermeria

per conviure amb la mort d’'una forma continuada.
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lll. MATERIAL | METODE

3.1Disseny

Estudi descriptiu transversal mitjangcant una metodologia qualitativa basada en

el métode de I'enfocament fenomenologic (49).

La metodologia qualitativa pretén interpretar, entendre, destacar i comprendre
opinions, pensaments, actituds i expectatives. A partir del discurs es pretén
analitzar i interpretar el llenguatge per tal de conéixer el fenomen estudiat des
del punt de vista dels participants, percebent aquesta realitat tal com ho

perceben els altres (49,50).

Els professionals d’infermeria son un dels sectors de la salut que més interés
ha demostrat per aquesta metodologia, ja que la responsabilitat d’aquesta
professié és la cura de la persona i la seva interaccid, i €és la metodologia
qualitativa la que ens permet comprendre amb més profunditat les experiéncies

humanes (50).

Taylor i Bogdarn enumeren un seguit de caracteristiques de la investigacio

qualitativa:

e Lainvestigacio ha de ser inductiva: ha de poder desenvolupar conceptes
i establir teories a partir de la informacio extreta.

e L’investigador ha de poder veure I'escenari i les persones de manera
holistica: els participants han de ser estudiats des del seu context, sense
distorsions.

o L’investigador ha de ser naturalista: interactuar amb els participants de
manera natural.

« La investigacio qualitativa €s un art: l'investigador ha de ser flexible i no

basar-se en procediments estandarditzats (49, 50).

A la vegada també s’empra el metode d’investigacié des d’'un punt de vista

fenomenologic. Aquest prové de la filosofia i tracte de les vivencies i
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experiencies humanes apartant les idees preconcebudes que pot tenir

l'investigador/a (50).

3.2 Temporalitat de I’estudi

L’estudi es duu a terme durant el curs académic 2019/2020. S’inicia el mes
d’octubre del 2019 i es dona per finalitzat el mes de maig del 2020. S’adjunta al

cronograma amb les diferents part del projecte (Annexa 10.2).

3.3 Ambit d’estudi

L’ambit d’estudi escollit per a la realitzacié del treball és la Unitat de Cures

Pal-liatives de I'Hospital Santa Caterina.

La unitat, que disposa de 20 llits destinats a pacients pal-liatius, esta
especialitzada en I'avaluacié i control dels simptomes dels pacients que es
troben en una fase avancada i progressiva en el procés d'una malaltia

incurable.

Aixi doncs, els pacients d’aquesta unitat es caracteritzen per patir una malaltia
incurable, amb possibilitat de resposta del tractament molt limitada, amb
preséncia de simptomes mudltiples, que provoquen un impacte important sobre

el pacient, la familia i 'equip.

3.4 Participants

En la metodologia qualitativa el tipus de mostreig que s'utilitza no és
probabilistic, és a dir, I'objectiu no és buscar inferéncia, siné profunditzar en el

fenomen d’estudi, en les opinions, sentiments i emocions dels participants.
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En aquesta investigacio s’ha seleccionat una mostra de casos — tipus on
'objectiu es centra en buscar la riquesa, la profunditat i la qualitat de la

informacio (49, 51).

La mostra seleccionada és de quatre participants, en concret una professional
d’'infermeria que porta més de 6 anys el servei, una que en porta com a maxim
dos, la supervisora d’infermeria de la unitat, i una estudiant d’infermeria de
quart curs que ha realitzar un periode de practiques en aquest servei. La

mitjana d’edat de les quals és de 36 anys.

Els participants s’han escollit mitjangant els seguents criteris:

3.4.1 Criteris d’inclusio

— Professionals d’'infermeria que porten més de 6 anys en el servei.

— Professionals d’infermeria que porten menys de 2 anys en el servei.

— Professionals d’infermeria que gestionen la unitat de cures pal-liatives.

— Estudiants de quart curs d’'infermeria que realitzen practiques en el servei

de cures pal-liatives.

3.4.2 Criteris d’exclusid

— Professionals d’infermeria corretorns que treballen a la unitat de manera
puntual.

— Estudiants que realitzen practiques en el servei de cures pal-liatives i que
son de quart curs de grau d’infermeria

— Professional d’infermeria que portin entre 2 anys i 6 anys el servei.
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TAULA 1: CARACTERISTIQUES DELS PARTICIPANTS

PARTICIPANTS EDAT SEXE FORMACIO DESCRIPCIO
) Estudiant de 4t d’infermeria. Ha
i i Estudiant 4t . i .
Numero 1 21 Femeni ) . realitzat un periode de practiques
d’infermeria .
de quatre setmanes a la unitat.
Grau en Professional amb més de 6 anys
infermeria d’experiencia el servei. Porta
Numero 2 50 Femeni Postgrau amb entre 16-17 anys treballant a la
cures pal-liatives unitat de pal-liatius de I'hospital
Altres postgraus Santa Caterina.
Grau en Professional amb menys de 2
) . infermeria. anys d’experiencia el servei. Porta
Numero 3 27 Femeni )
Postgrau de 5 anys treballant com infermera
critics perd 2 anys a unitats de pal-liatius.
Supervisora de la unitat de cures
Grau en pal-liatives de I'hospital Santa
infermeria. Caterina.
i i Postgraus de Porta 5 anys fent de supervisora
NdUmero 4 47 Femeni

pal-liatiu i malalt
cronic

Master en gestio

de la unitati 27 com infermera a
I'Hospital Santa Caterina. No ha
treballat mai a la unitat de manera

assistencial.

3.5 Instrument

L’'instrument escollit per a la recollida de dades es basa en [I'entrevista

semiestructurada. Aquesta recull la visié subjectiva i personal del participant en

relacio a la seva experiéncia personal. L’entrevista té uns eixos sobre on es

desenvolupa. Les preguntes estan predeterminades en el context, perdo no en

la forma ni el nivell de profunditat (51,52).

La construccio del guié de I'entrevista, es basa en la revisio de la literatura en

relacié al fenomen d’estudi, amb la finalitat d’obtenir les dades importants per la

consecucié dels seus objectius marcats a priori (Annexa 10.3, 49, 50, 51, 52).
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3.6 Procediment

La mostra es seleccionara per mitja d’'un mostreig intencional, és a dir, els
participants s’han escollit de forma especifica complint els criteris d’inclusio. El
tutor i supervisor d’'infermeria de I'hospital ha servit d’enlla¢ de contacte amb els
participants, aixi com el contacte previ de la investigadora amb la unitat (Annexa

10.4, 51).

Es realitzara un minim de quatre entrevistes que son les que a priori que es
creuen necessaries per aconseguir els objectius de I'estudi. La mitjana de les

quals és de 20 minuts.

Aquestes seran gravades mitjancant una gravadora de veu i es transcriura
literalment per a la seva analisi posterior. Les gravacions es guardaran en un
USB exclusiu per a les entrevistes i un cop utilitzat el material i publicat el

treball a nivell formal i académic seran destruides.

Les entrevistes es faran en un espai tranquil, on es fomenti la seguretat,

confidencialitat i comoditat dels participants.

Per a la transcripcio de la informacié s’ha de realitzar un buidatge literal de les
entrevistes semiestructurades. En aquestes, hi consta la informacio verbal, no

verbal i contextual. Algunes recomanacions:

« S’han de transcriure totes les paraules, sons i elements paralinguistics

« Indicar en quin moment es produeixen pauses, silencis, riures, plors...

o Deixar marges als costats per fer anotacions o0 comentaris, aquests
s’anomenaran “memes analitics”.

« ldentificar els participants amb algun tipus de codi, nimero, inicial...

Per tal d’identificar els usuaris i garantir el dret de confidencialitat, per referir-
nos-hi durant les transcripcions s’ha determinat una estructura que és la

seguent:
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« P de participant (Numero del participant segons ordre d’entrevista / edat
/ anys treballats com a infermera /anys treballats a la unitat o

caracteristica definitoria.

En seria un exemple el participant nimero 2 amb I'estructura P(2/50/27/16) que

fragmentada ens descriuria: participant numero dos, 50 anys d'edat, 27 anys

treballant com a infermera i 16 anys treballant d’'infermera a la unitat.

3.6.1 Analisi de les dades

En la metodologia qualitativa a través d’entrevistes, el que recull l'investigador
al llarg d’aquestes, és informacio, aixi doncs el primer pas en l'analisi de les
entrevistes €s convertir aquesta informacio en dades. Una dada qualitativa,

esta formada per:

Experiencia convertida en paraules

— Provenen de tres accions que la persona utilitza per analitzar la realitat
que I'envolta: observar, preguntar i llegir.

— Son descripcions detallades d’experiéncies, percepcions, persones...

— Es tracta de dades que no sén accessibles immediatament.

— Es una interpretacié de les experiéncies que entén I'investigador/a.

— So6n accions amb una intencionalitat.

— L’aparent simplicitat de la dada cobreix una gran complexitat.

L’analisi es tracta d’un procés metodic, rigords, creatiu i complex, que exigeix
un coneixement metodologic profund per part de l'investigador. En aquest cas,
com que es tracta d’un estudi fenomenolodgic, I'objectiu de I'analisi de les dades
és identificar 'esséncia del fenomen, per aix0 es realitzara una analisi tematica

amb una codificacié oberta en una comparacio constant.

30



Percepci6 i experiéncia dels professionals d’infermeria davant la mort en una unitat de

cures pal-liatives - TFG

Existeixen diferents opcions per realitzar aquest procés, en aquest projecte
s’utilitzara I'analisi del contingut amb criteri tematic. El seu procediment sera el

seguent:

1. Lectura integral en profunditat de totes les dades: és important realitzar
aquest pas per tal de tenir una visié completa de tota la informacié. En aquest,
cal que la investigadora subratlli, faci anotacions i comentaris d’aquella

informacié més rellevant de la transcripcié de les entrevistes.

3. Codificacio o codificacio oberta: procés pel qual es fragmenten les dades en
funcié del significat de l'investigador/a. Es tracta d’agrupar paraules, frases o
paragraf que tenen relacio amb els objectius de l'estudi i assignar-li un codi,
nom o etiqueta global. Si s'utilitza una paraula o frase que ha dit algun
participant com a codi, s'anomenara “in vivo”. A més a més, també s’ha de

realitzar un glossari de codis, explicant el significat de cada un d’ells.

4. Reagrupacié de codis o codificaci6 selectiva: aquest pas, consisteix a
agrupar codis o etiquetes que comparteixin significat. En el cas d’aquest
projecte, el fet de ser una fenomenologia, aquest ens portara a identificar
temes que descriuran l'esséncia d'una experiencia. Un cop agrupats,
'investigador/a tornara a recodificar aquests temes, i es quedara amb un

nombre de temes facilment manejable.

5. Exposici6 de dades: busca organitzar i comprendre les dades buscant
relacions. Es tracta de buscar relacions entre els diferents codis d’'un tema, i

entre els mateixos temes.

Un cop tinguem aquestes dades, haurem de validar-les per convertir-les en
resultats. Aquestes es poden fer mitjancant la triangulacié o la verificacio
externa. En el cas d’aquest estudi, s’utilitzara la verificacid externa, la qual
consisteix a compartir la informacié amb algun professional expert en estudis

qualitatius aixi com la reflexivitat de la mateixa investigadora (50, 52).
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3.7 Consideracions etiques

L’estudi s’ha presentat al Comité d’Etica en Investigacié Clinica per poder
obtenir el permis per realitzar la investigacio i poder aixi presentar el projecte

de manera finalitzada.

També es demana permis a la direccio infermera de I'Hospital Santa Caterina
aixi com a la supervisio de la Unitat de Cures Pal-liatives, aixi com als

participants seleccionats.

Els participants seleccionats estan informats de l'estudi i en tot moment
se’ls garantira 'anonimat i confidencialitat, codificant qualsevol dada en qué el
participant pugui ser identificat. Es lliurara el consentiment informant a l'iniciar
les entrevistes, prévia informacié sobre els objectius d’estudi. S’adjunta model

del consentiment informat (Annexa 10.1)

L’estudi en questid garanteix els drets d’accés, rectificacid, cancel-lacio i
oposiciéo de les dades de caracter personal d’acord a la Llei Organica del
3/2018 de Proteccié de Dades de Caracter Personal i Garantia dels Drets

Digitals (54).
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V. RESULTATS

Un cop transcrites i analitzades les entrevistes, es procedeix a redactar els

resultats obtinguts d’aquestes.

En els resultats de l'analisi, els fragments de les entrevistes s’han incorporat
literalment, mitjancant unitats de registres emmarcats en sis grans eixos

tematics que han emergit després de 'analisi de les entrevistes.

Per tal d’identificar els usuaris i garantir el dret de confidencialitat, per referir-
nos als participants durant les transcripcions, s’ha determinat una estructura

que és la seguent:

e P de participant (Numero del participant segons ordre d’entrevista / edat
/ anys treballats com infermera / anys treballats a la unitat o

caracteristica definitoria.)

Aquests eixos, es desenvolupen mitjancant diferents temes, categories i
subcategories que es poden observar a la taula resum de continuacié i que

s’aniran descrivint a continuacio (taula 2).

TAULA 2: RESUM DELS RESULTATS

EIXOS TEMATICS TEMES CATEGORIES | SUBCATEGORIES

Creenca personal

1. Percepcio de la _ La propia mort
mort Sentiments provocats La morten els

altres

Experiéncia
assistencial
La primera mort
Segons
2. Desgast caracteristiques usuari Edat
emocional La solitud
Linia

El professional professional/
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personal
Situacié personal
Eines

Durant el grau

Formacié

3. Formacié Després del arau especifica
P ) Habilitats

personals

El dia a dia
Mort propera

Entorn personal
Tracte de les persones P

Usuaris unitat

4. Experiéncia — :
Visio de la unitat de

cures pal-liatives i els
seus usuaris

Externs
Interns

5. Aprenentatges Eines i recursos

6. Satisfaccio

Eix tematic 1. Percepcio de la mort

En aquest apartat es parlara de les creences i sentiments que provoca la mort
envers els professionals. Es tractara aquesta des d’un punt de vista personal,
aixi com la seva vivéncia respecte a la mort dels usuaris en el servei. A més a
meés, també s’inclouran temes i aspectes relacionats amb la mort que han sorgit

durant les entrevistes dels participants.

Tema 1.1. Creenca personal

De forma general podriem dir que els quatre participants afirmen que la
percepcio que tenen de la mort és un proces, etapa, o transit de la vida que
significa el final. Ho afirma la participant P(1 /21/estudiant de 4t curs) dient: “(...) la
mort jo me la prenc com, una etapa més de la vida (...)", o P(/s0/27/16): “(...)
treballant aqui (mnn..) he arribat a pensar que és que set ha acabat una etapa

de la teva vida, que s’acaba i que és un transit per passar-ne a una altra”.
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La mort com a tema tabu també és un aspecte que s’ha comentat durant les

entrevistes i ha sorgit arrel d’algunes participants:

— P@r2752) “La mort és un tema tabu encara, llavors no se com s’hauria
com d’educar a... a tota la societat per treure aquesta por a la mort que
téalagent(..)”

—  Pa1a71261 5 supenvisora) “(...) bueno €s un tabu encara parlar de la mort, amb,

inclis amb professions com la nostra (...)"

Tema 1.2. Sentiments provocats

Quan es parla de mort és inevitable que no sorgeixin aspectes com és el cas
dels sentiments. En aquest cas, quan se’ls va demanar sobre els sentiments
que els provoca la mort es va poder observar que una cosa son els sentiments
gue provoca pensar en la mateixa mort, i una altra, pensar en els sentiments
que provoca pensar en la mort de la resta. Per aquest mateix motiu s’ha decidit

subdividir aquest tema amb dues categories que son les seguents:

Categoria 1.2.1. La propia mort

Pel que fa a la percepcio de la propia mort tant la P(1/21/estudiant de 4t curs) com la
P(/s027116) afirmen que és un tema que intenten no pensar-hi massa, tot i que
en el cas de la P 21/estudiant de 4t curs) li generi tranquil-litat, quan afirma: “(...)
em genera en part tranquil-litat no? tranquil-litat de saber que hauré fet tot el
que volia fer al llarg de la vida. He complert com el meu objectiu. Per tant estic

tranquil-la”.
Categoria 1.2.2. La mort en els altres
En canvi, en el cas dels sentiments que afloren quan la gent pensa o viu la

mort de la resta, cada participant n’ha descrit de diferents; des de tristesa i por,

a angoixa, tristesa o preocupacio.
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En el cas de la P(/50/27/16) ens comenta que no sabria descriure en una paraula
el que li genera dient “(...) no me genera por pero no te sabria dir tampoc quin
tipus de sentiment me genera, no és por! Tranquil-litat tampoc és tranquil-litat

(silenci) no te sabria descriure en una paraula que és lo que me genera “

Tema 1.3 Experiencia assistencial

| és que, tot i que la percepcié de la mort en la majoria dels participants
coincideixi, pel que fa a I'experiéncia dels participants en I'ambit estudiat s’ha
pogut observar una conducta forca diferenciada pel que fa al temps

d’experiéncia dels professionals.

Els professionals amb menys experiéncia, que serien la participant que va
realitzar practiques a la unitat i la professional que porta menys de 2 anys
treballant al servei, coincideixen que la seva percepcio pel que fa a la mort no
ha canviat i ho afirmen en les seves entrevistes, com és el cas de
la P(/21/estudiant de 4t curs) dient “(...) em va quedar molt clar el que pensava,
aleshores si que han sigut unes setmanes de reflexionar molt i reafirmar tot el
que em fa sentir o el que em fa pensar perd crec que no he canviat la meva

perspectiva.” referint-se a una experiencia personal que va marcar-la.

En canvi, en el cas de les professionals entrevistades que porten més de temps
en el servei, aquesta perspectiva de la mort ha variat amb els anys treballats,
Prsorz7ine)y “ Si, treballant aqui si, si, aixé si que tho puc assegurar.” i mes
endavant en referencia a la perspectiva del principi de treballar ens diu: “(mn..)
bueno la veia com una cosa que poder si que feia por.. i ara bueno és que clar
aqui ho veiem com algo molt sovint, aqui ho veiem cada dia.. cada dia, i ha

arribat a formar part natural de la meva vida (riu)”.
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Eix tematic 2. Desgast emocional

L’eix tematic del desgast emocional fa referencia a tot el que implica
emocionalment el professional, durant el seu dia a dia en el servei. La
convivencia amb la mort, i amb les persones que passen pel servei produeixen

una carrega emocional que per a cada professional és diferent.

Tema 2.1. Segons caracteristiques usuari

Durant l'entrevista, es va poder observar que el desgast emocional dels
professionals es pot relacionar directament segons les caracteristiques de

l'usuari. La majoria de les quals coincideixen en tots els professionals.

Categoria 2.1.1. La primera mort

La primera mort és un tema, que en tres dels quatre participants, ha anat
sorgint durant I'entrevista, i podem afirmar que en la majoria dels casos, es
tractava de persones joves, aixi que aquesta caracteristica també té una
relacio estreta pel que fa a la caracteristica de I'edat. Destacar I'experiéncia de
la P(3/27/5/2) que ens explica la seva primera mort “ (...) jo acabava d’acabar la
carrera, portava dos mesos treballant, de nits, i en un servei de medicina
interna i de cop em van passar de matins sense cap experiéncia previa en
pal-liatius a ser una infermera titular d’aquest servei, llavors el meu primer dia
em vaig trobar amb un nen.” i com ho va gestionar “Jo no vaig saber tractar-lo
perqué no tenia ni experiencia amb nens ni amb pal-liatius ni amb les families.,

bueno, estava molt verda vaja i aquest si que em va marcar molt. “

Categoria 2.1.2. L’edat

Com es comentava a l'apartat anterior, I'edat és una caracteristica prioritaria
pel que fa al desgast emocional del personal, com més joves, més preocupacio

i afectacio emocional per part dels professionals. | €s que en aquest cas, tots
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els participants ho comenten durant les entrevistes, com per exemple la
P(a/a7/26/5 supervisora) quan diu “Si és jove o si no és jove, de vegades
I'identifiques sense voler amb ell, cosa que no hauries de fer pero ho fas
sobretot no sé.. si és una persona que coincideix més o menys amb la teva
edat, que.. que pot tenir unes afinitats amb tu.. que té una vida a vegades amb
coses que tu puguis comparar llavors segurament que en aquests casos
tafecta molt més que una altra persona que ja és gran, que la teva vida i la

seva son molt distants (...)".

Pensar que una persona jove s’esta morint, i que no ha pogut viure ni
desenvolupar-se tal com hauria volgut afecta els professionals emocionalment.
En son exemple aquestes opinions de la P@/27/52) : “(...) quan te trobes una
persona de trenta i pico d’anys, com vam tenir aqui fa poc, que dius: ostres, si
casi gairebé tenim la mateixa edat i la veus que no ha pogut tenir fills, no s’ha
pogut desenvolupar a la feina, que realment no li toca per edat haver de
marxar, pues evidentment si que t’afecta més emocionalment. Et sap greu per

la persona, i per la familia i, també veus que tothom ho veu diferent.”

Categoria 2.1.3. Solitud

En el cas de la P4/47/26/ 5 supervisora), també recalca que veure morir la gent sola
també és una caracteristica que afecta els professionals que treballen a unitats
aixi: “(...) home és molt trist morir sol, siguis jove siguis gran jo penso que anar-

te’n d’aquest mon sense dir adéu a ningu ha de ser molt trist.”

Tema 2.2. El professional

Quan es parla de desgast emocional dels professionals durant les entrevistes,

es poden observar tres patrons i aspectes que la majoria d’ells han esmentat.
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Categoria 2.2.1. Linia professional / personal

La linia del que és professional i personal és un tema present que ha sorgit en
molts dels participants, en el cas de la P(1/21/estudiant de 4t curs) ens comenta: “(...)

és una linia molt fina entre el que és personal i el que acabes sent professional

()"

De forma general, tot i I'experiéncia al servei, tots els participants afirmen que
no sempre aconsegueixen marcar i separar el que és professional del que és

personal, com és el cas de les seglents entrevistades:

— P s027/116) ens afirma que ha estat a base d’anys que ha aconseguit
separar els dos ambits quan diu: “Intento, que no m’afecti. Pero tot aixo
ho he aconseguit a base d’anys també. Els primers anys de treballar a
cures pal-liatives tot lo que hi ha aqui tu emportes a casa. Ara, ja he
aconseguit no emportar-m’ho tot a casa, pero tot i aixi hi ha situacions, ja
te dic, quan hi ha persones joves, pues, que vulguis o no, em... te’n vas
a casa i en algun moment penses amb aquella persona que saps que
esta aqui (...)”

— P@r7s2): “Amb la gent jove o aixi que soén els que més te toquen, pues
si ostres, per un moment, estas a casa i penses.. ai.. pobres! o0.. com

estaran?”

Tot i que la majoria dels participants afirmen que de vegades és impossible no
pensar en alguns dels usuaris de la unitat amb expressions com: “(...) si penses
en alguns moments, intentes marcar distancia perqué sin0é podria ser la teva
vida impossible, pero buenu, jo intento que m’afecti el menys possible tot i que

no sempre s’aconsegueix (...)” ens diu la P(4/47/26/5 supervisora).

En el cas de l'estudiant, ens afirma que en el seu cas, en referéncia a la
vivéncia de la primera mort a la unitat, no va saber separar aquesta linia amb la
segient expressio: “(...) a nivell personal, va ser.. (bufa...) complexe si més no

(ho diu a poc a poc) perque el final, (amm..) ho vaig acabar relacionat amb una
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experiéncia que era personal quan en aquell moment era algo professional

no?”

Podriem dir doncs, que en la majoria de casos, quan es trenca aquesta linia
personal i professional es tracta de casos en que la persona té unes

caracteristiques definitories estretament relacionades amb I'edat jove.

Categoria 2.2.2. Situacio6 personal

La situacié personal de cada professional també influeix en el desgast

emocional d’'aquest.

Alguns dels professionals comenten al respecte:

— Persorzne) - 4(...) també depéen de com estas tu, si estas passant una
mala epoca a casa també ho vius d’una altra manera, que a casa tinguis
problemes, o tinguis algt malalt, perd no s€, €s una mica gestionar el dia
adia.”

—  Pia7i261 5 supenvisora): “(...) jo intento que m’afecti el menys possible tot i
que no sempre s’aconsegueix, depen de les epoques i com estas tu

també, evidentment.”

Categoria 2.2.3. Eines

Per combatre totes les situacions que provoquen un desgast emocional, al
professional, li és imprescindible desenvolupar unes eines personals per
conviure dia a dia amb aquestes situacions, ja siguin personals com

professionals.

En el cas de la P(1/21/estudiant de 4t curs) comenta que per ella: “Aleshores la clau
esta en buscar espais per tu quan, quan no estas a les practiques o a la feina

on no pensis amb res més que amb allo que estiguis fent: ja sigui llegir, ja sigui
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ballar, ja sigui sortir a caminar.” Aixi com la P(4/47/26/ 5 supervisora) que afirma que

la seva manera de desconnectar és fer esport.

En el cas de la Pr/s0/27/16) comenta que ha realitzat diferents tecniques i cursos
tots ells relacionats amb la relaxacié quan ens diu: “(...) intentes fer, buenu

intentes fer coses...no ser.. he fet algun curset de Mindfulness, Yoga...”

| per ultim, la P@r27/512) diu que el suport familiar i d’amistat és una eina
fonamental per poder conviure dia a dia amb la gestié emocional. En el seu cas
, “ (...) tinc la sort de tenir suport familiar i d’amics, amics d’infermeria, de la
carrera, que evidentment son els que millor tentenen i si tinc algun dia aixi

dificil, doncs surto de la feina i ja envio un audio pel Whatsap” ens diu.

Eix tematic 3. Formacio

La formacid és un eix essencial en l'analisi dels resultats. En aquest eix es
tractara el tema de la formacié des del punt de vista del grau d’infermeria; aixi
com des de formacions complementaries posterior al grau i, aspectes personals
que cal tenir en compte a I'hora de comencar a treballar en una unitat com és

aquesta.

Tema 3.1. Durant el grau

Pel que fa a la formacié que s’'imparteix sobre les cures pal-liatives i el malalt
pal-liatiu al grau d’infermeria, podriem dir que tots els participants afirmen que
és insuficient, aixi com la importancia respecte a altres assignatures o temes

que es tracten.

També cal diferenciar i tenir en compte que les participants que van estudiar
infermeria fa anys, ens comenten que en aquells moments encara no havien
nascut les unitats de cures pal-liatives i les cures pal-liatives tal com son en
aquests moments, i €s un aspecte a tenir en compte. La P(4/47/26/5 supervisora) €nS

diu: “(...) aixo en aquells moments €és que no crec ni que estés format ni cap
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unitat de cures pal-liatives, és que tu pensa que aixo amb els anys ha millorat
moltissim, i les unitats de PADES i cures pal-liatives es van muntar més tard,
per tant potser no hi va cabre aixd amb el procés formatiu perqué no hi era.

Saps?”

En el cas de P(1/ 21/estudiant de 4t curs), €Nns comenta que en el seu cas li hagués
agradat que des del grau li haguessin ensenyat a comunicar-se, quan diu:
“Aleshores crec que és tot tan tedric, que ens ensenyen també tan poc a

comunicar-nos, que totes les eines que tens, les tens a nivell personal.”

Tema 3.2. Després del grau

Tot i que “ (...) sempre esta bé preparar-te per als llocs on has d’anar a
treballar.” com diu la P(4/47/26/5 supervisora), no tot és formacid, i més, en el
cas de voler treballar en una unitat de pal-liatius, és a dir; la preparacio

personal de cada persona, també influenciara.

Categoria 3.2.1. Formacié especifica

En el cas de la formacié especifica, dos dels quatre participants han realitzat
postgraus i masters especifics amb la unitat. En el cas P(4/47/26/5 supervisora) €Ns
comenta qué va realitzar: “El master és de gestio, i el postgrau del pacient
cronic i de pal-liatius”. | En el cas de l'altre participant que porta més anys a la

unitat, també ens diu: “vaig fer un postgrau de cures pal-liatives”

De tota manera, de forma general, els mateixos professionals aconsellen

formar-se especificament en aquest ambit:

— Pgrr71512) comenta respecte a la necessitat de formacio: “Jo crec que si,
perqué €s un, és un servei molt especial, bueno basicament com tots,
pero pal-liatius és, requereix formacié crec jo. Si si.” Tot i que de

moment “No ho he fet, pero m’estic plantejant’.
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- Pso27116) reafirma: “home si estas treballant en un servei aixi si, crec

que si que s’ha de fer”

Categoria 3.2.2. Habilitats personals

En aquesta categoria, es contempla la capacitat personal de cadascu per fer
front a situacions que comporta comencar a prestar els seus serveis a una

unitat de pal-liatius.

La P 21/estudiant de 4t curs) comenta durant I'entrevista: “Si per sort, ets una
persona que té habilitats per comunicar-te amb la resta: ei felicitats; pero tu si la
teva habilitat és ser una persona resolutiva pero a nivell de comunicacié ho

hauries de treballar més, doncs busca't la vida (...)".

| és que els mateixos professionals i participants que porten més anys
treballant comenten que la majoria de gent quan comenca a treballar aqui no

estan preparats quan diuen:

— Pqrsoz7ne) 4...) me sap greu dir-ho perd crec que no, que no estan

preparats”

També n’és un exemple el cas de la P3/27/5/2) referint-se a I'inica formacié que
tens quan comences a treballar a la unitat: “Quan algu entra aqui a treballar
pues fa com dos o tres dies de reciclatge, que es diu, que basicament és per
aprendre a, a com va el funcionament de la planta, pero clar; tu has d’anar amb
els teus coneixements que hagis adquirit a la carrera, que com ja té dit abans,

sén ben escassos, i amb el dia a dia anar fent, pregunta els companys (...)".

| és que els professionals amb més experiencia al servei afirmen que
'aprenentatge de la unitat es va adquirint amb el temps treballat. Amb

expressions com:

— Prsor27r16) : “Vull dir jo, (mm..) lo que apres, ho he aprés treballant”
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— Piat12615 supervisora): “ Que les coses d’aprenent dia a dia. Aixo no ho
aprendras d’un llibre ni ho aprendras a cap classe magistral, el
domini d’aquestes situacions és perque tu les vas veient cada dia com

7

van.

Eix tematic 4. L’experiéncia

Quan parlem d’experiéncia entre els participants, la podem diferenciar en dos
aspectes en que influencia el temps, aquests aspectes es tractaran a

continuacio.

Tema 4.1. Tracte de les persones

L’experiéncia influeix en el tracte de les persones? Aquesta és una de les
preguntes que se’ls planteja als participants. Aquesta s’ha diferenciat segons

I'entorn personal del participant i el tracte dels usuaris de la unitat.

Categoria 4.1.1. Entorn personal

Pel que fa a l'entorn personal dels professionals entrevistats, aquests
asseguren que en el seu dia a dia, I'experiéncia del servei els ha fet reflexionar
i prendre mesures amb la gent del seu entorn. En son exemples les seglents

opinions:

P(1/21/estudiant de 4t curs): “mira, justament divendres passat que en principi era
I'altim dia de practiques, (amm..) en arribar a casa amb els meus pares, jo no
visc a casa dels meus pares), en arribar a casa dels meus pares els vaig
asseure als dos, i els vaig dir: hem de parlar, i em van dir: per qué? | els vaig
dir. bueno aquestes quatre setmanes he estat pensant molt, he estat
reflexionant molt i us vull demanar qué, en si, a, a nivell personal arriba un punt
de la meva vida en que per mala sort, o per bona, no ho sé, (amm..) tinc una

situacio pal-liativa amb mal pronostic, vull: aixo, aixo, aixo i aixo.”
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En el cas de la P(/50/27/ 16) a ella, I'experiéncia del servei I'ha ajudat entendre
mes la gent gran, sobretot en el cas dels seus pares, ho afirma quan diu: *(...)
crec que si que potser m’ha ajudat entendre més a la gent mes gran; els avis,

els pares, si”

| per ultim, la P3/27/5/2) comenta: “(...) sempre intento parlar les coses, cosa que
potser abans no feia tant, pero sempre intento estar amb pau amb la gent, si

que és veritat. Potser la feina hi ha influit (riu), jo crec que si.”

Un altre aspecte pel que fa al tracte de les persones en I'ambit personal dels
participants és la vivéncia de la mort en I’ambit familiar més proper. En el cas
de les participants amb menys experiéncia al servei comenten que encara no
s’han trobat en una d’aquestes situacions més properes i expreseen el

seguent:

o P(121/estudiant de 4t curs): “(...) jo crec que si, és el que et deia, al final
serveix per reafirmar tot el que.. que penses sobre un tema. Aleshores
segurament, en el cas que es mori algd molt proper a mi, (am..) tindré
més clar com vull acompanyar-lo en les ultimes hores, els Ultims dies o
en els ultims mesos.”

e La P@rsr) referint-se a la mort més propera de I'avia d’'una seva
amiga quan diu: “Si que és veritat que potser li vaig dir algunes paraules
que no li hagués dit fa cinc anys potser, i és I'inica experiéncia que he

tingut.”

En canvi, en els cas de la P/50/27/16) comenten: “(...) he de dir que quan ha
passat a casa meu, alguna cosa, ho he viscut, jo si que noto, que ho he viscut
amb meés tranquil-litat, amb més tranquil-litat potser no, més adaptacié o
resignacidé que les meves germanes, que per exemple no tenen res a veure
amb aquest moén. Si, jo crec que la paraula és que m’ha donat més resignacio,
sil. Es algo que és inevitable, que ha de passar, (ee..) perd que si no hi estas

acostumat la gent lluita contra aixo, i jo potser si”.
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Categoria 4.1.2. Usuaris unitat

Parlem ara del tracte dels professionals amb els usuaris de la unitat, i com
'experiencia ha influenciat aquesta tasca. La P(1/21/estudiant de 4t curs) €S

refereix ala manera d’actuar de cada professional: “al final tot és criteri propi.”

Per una banda, i parlant primer des de la vessant de les professionals que
treballen al servei dia a dia:

— Pss027116) ens comenta referint-se al tracte dels usuaris: “(...) jo crec
que ha canviat, perqué jo ho veig amb més normalitat i poder me
dona més tranquil-litat. | si jo estic tranquil-la, aixd0 també ho
transmets a ells.” |la participant afirma que és una situacié que “...)
he normalitzat, pero és clar, 'he normalitzada en vers els altres, vull
dir, no sé quina actitud tindré jo, perd si que amb els anys ho he
normalitzat bastant si, i no m’afecta tant com al principi’.

— En el cas de la P@r7s2) també afirma respecte al tractament dels
pacients: “(...) no, no crec que li hagi tret la importancia, no, jo crec
que si que humanitzo més” , “(...) aqui pues com que és el pa de
cada jo crec que ho tenim més.. més posat al cap i ho treballem
mes”.

Aixi que podriem concloure que per part seva, I'experiéncia al servei els ha

ajudat a normalitzar la situacio i millorar el tracte amb la persona.

En canvi, i des d'un punt de vista més llunya, la P/21/estudiant de 4t curs) afirma:
“Jo crec que viure el dia a dia la mort et deshumanitza, i em sap molt greu, em
fa molta pena, pero al final crec que és el que he acabat veient.” Aquesta
comenta que el problema de tot plegat és “saber-ho gestionar”. | a continuacio
en posa un exemple: “Ningu ens diu el que és correcte i no correcte. Ningu et

diu que quan has acabat de repartir la medicacid, si hi ha algu que esta sol
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vagis alla i li donis la ma, ningu t’ho esta dient! Si tu ho fas, és correcte o no és

correcte? Si no ho fas, ho estas fent bé o malament? No hi ha respostes!”

Tema 4.2. Visio de la unitat de cures pal-liatives i els seus usuaris

Pel que fa a la visié dels diferents participants entrevistats respecte el malalt
pal-liatiu i la unitat, podem extreure que en el cas de la P(/21/estudiant de 4t
curs).(...) malauradament, havia tingut una familiar que estava amb una situacio
pal-liativa, peré per sort havia, I'havien portat en una unitat de pal-liatius,
aleshores ja coneixia bastant com anava (...)” , de totes maneres, afirma
esperar (...) que durant les practiques (am..) al la buenu, I'estat de la persona
fos pitjor, és a dir, el final hi ha casos que sén ultimes hores de vida i buenu..
€s aquest acompanyament de les Uultimes hores, perdo hi ha gent que
simplement va per control de simptomes no?”. Aixi com el cas de la

P(2/50/27/16).

L’analisi de les altres participants no s’ha conclos amb cap conclusio el

respecte.

Eix tematic 5. Aprenentatges

En aquest apartat, parlarem dels aprenentatges que els professionals han
pogut anar desenvolupant en forma d’eines, aixi com aquells recursos que
creuen necessaris per realitzar un bon aprenentatge en una unitat com és

aguesta.
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Tema 5.1. Eines i recursos

En aquest tema es descriuran les eines i recursos que segons els participants
han desenvolupat durant la seva experiéncia al servei, aixi com aquells que
serien necessaris per adquirir un aprenentatge amb millors habilitats en el seu
dia a dia. A partir de l'analisi dels resultats s’han classificat en externs i

interns.

Categoria 5.1.1. Externs

Es definiran com eines i recursos externs, aquells que la persona no pot
adquirir per si sola, sind que calen ajudes de més persones o d’altres gestions

per adquirir-les.

En el cas de les eines i recursos externs que demanen la majoria de
professionals, podriem diferenciar-los en dos. Tots els professionals estan
d’acord amb la implementacié d’'un suport psicologic per als professionals

d’aquest servei. Segons les opinions dels participants son les seguents:

— Peisorzrne) @ 4(...) jo porto molts anys, i ja he passat el meu mal
moment, i hagués estat bé per exemple que aquest mal moment,
quan era més joveneta i estava aqui, (mm..) m’haguessin ajudat una
mica. No haver-ho de fer tu sola”,

— P/ 21/estudiant de 4t curs) que diu en referéncia al fet d’implementar un
suport psicologic: “(...) que formes part de.. buenu com.. a l'igual que
els hi donen hores de formacié, no? Que els donin hores de... de

cuidar-se!”

La participant P/50/27/16) , respecte escollir treballar en aquest servei ja que
ens comenta: “(...) és que a veure.. jo crec que en aquest servei s’hauria de
posar gent que hi volgués estar aqui, que no és el cas, vull dir, a aqui en

aguest hospital tothom esta al servei que li toca, vull dir, triar? pots triar poc!,
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pero aquest és un servei, molt, molt especial i crec que si que la gent hauria de

decidir que vol venir a treballar aqui.”

Categoria 5.1.2. Interns

Pel que fa a les eines que els professionals han pogut anar desenvolupant al
llarg de la seva experiencia amb un aprenentatge molt positiu podriem afirmar

que I'tinic s’ha comentat en varies entrevistes és I'empatia.

La P(/21/estudiant de 4t curs), ens explica que I'experiéncia durant les practiques i
han servit per desenvolupar eines com: “(...) eines de comunicaci6, sobretot
no? de com... com dir les coses, quan dir les coses, i realment prioritzar el que
dius i el que no dius. | també a nivell de comunicacioé no verbal, és a dir, hi, hi
ha situacions en que.. (ts..) jo, sobretot en les Ultimes hores, entres a
I'habitacio, la persona esta somnolent, la familia esta plorant, i la.. la bona

gestio del silenci (...)"

Una altra eina molt interessant que ha desenvolupat la P@/27/512) és “(...)

sobretot la part aguesta espiritual, que normalment la deixem més de banda

..)"

A banda d’aquestes, la proteccid propia i la normalitzacié del tema, com s’ha
anat comentant al llarg de I'analisi dels resultats, també sén eines que han
desenvolupat algunes de les professionals al llarg de I'aprenentatge amb el

servei.

Eix tematic 6. Satisfaccio

Com a ultim aspecte, i de manera positiva, tots els participants afirmen estar
satisfets del seu dia a dia, i és que la majoria d’elles coincideixen en un aspecte
que els fa sentir cada dia satisfetes: I'agraiment dels mateixos usuaris de la

unitat, aixi com de les families durant i després del procés.
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En sén exemples frases com: “(...) bueno al final de tot, quan les families
sobretot et donen les gracies i veus que marxen bé, que estan com relaxats i
tranquil-les, penses: pues mira hem fet bona feina no? dintre de tot (...)” com el
que ens diu la P3/27/5/2) 0 la P(1/21/estudiant de 4t curs) que ens comenta: “(...) bueno
jo sempre he pensat que els metges intenten curar i nosaltres intentem cuidar, i
és una unitat que et permet cuidar tota I'estona (...)” | acaba dient: “Aleshores et
deixes portar molt més (amm), parles molt més amb el pacient, parles molt més
amb la familia, i al final, €és un aprenentatge personal tan béstia, que com no
sentir-se realitzat? | després t'ho agraeixen, i que t’agraeixin les coses sempre

és bonic!”
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V. DISCUSSIO DE RESULTATS

Els resultats d’aquest treball ens han fet evidenciar que en la societat
occidental la mort segueix sent un aspecte tabi, amb un gran rebuig cultural
de desconeixement (3, 4). Aixi doncs, i partint d’aquesta idea principal no és
estrany que durant les entrevistes alguns dels participants manifestessin que
no és un aspecte en que pensin sovint. En la mateixa linia, tampoc ha de
sobtar el fet que s’hi referissin com a un tema tabu. La manca de normalitzacio i
formacié en aguest ambit és una caracteristica estretament relacionada amb
aguest tema. De fet, com es comenta a la bibliografia, molts estudis alarmen de
la falta de formacio en el tracte de la mort i les cures pal-liatives durant el grau.

| aquesta idea I'han reafirmat els mateixos participants d’aquest projecte (44,45).

Contextualitzant el tema de la mort i la seva experiéncia, sembla que és
important parlar dels sentiments i emocions que tenen un efecte sobre les
persones. En el cas dels estudiants, alguns estudis evidencien la manca de
preparaci6 emocional d’aquests per treballar en unitats de cures
pal-liatives, aixi com la prevalenga d’alguns sentiments i emocions tals com la
tristesa, I'ansietat i la impoténcia (38, 39). Aquest aspecte coincideix amb els
nostres resultats en que els participants també refereixen que I'angoixa, la
tristesa i la preocupacié sén sentiments i emocions que prevalen per sobre de
la resta; cosa que coincideix amb altres estudis que afirmen que l'angoixa
apareix de manera recurrent pel que fa a I'experiéncia de la mort en aquests
professionals (41, 42). En relacid a aquest tema els participants afirmen que la
satisfaccio en tractar a aquest tipus de pacients supera en la majoria de casos

el detriment emocional que pot provocar la vivencia diaria de la mort.

El desgast emocional dels mateixos professionals és un tema rellevant en
aquest estudi, i quant a I'afectaci6 emocional dels participants, s’ha constatat
gue prestar servei en una unitat de cures pal-liatives, en la majoria dels casos,
ha ajudat el mateix professional a separar la linia professional de la personal, i

al desenvolupament d’eines per afrontar diverses situacions. En aquest cas, i
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tal i com es comenta en la tesi realitzada per Noemi Sansé, algun dels
participants ha utilitzat recursos com cursos de mindfulness per gestionar les
emocions entre d’altres (48). A part d’activitats de gesti6 emocional, els
participants també afirmen que trobar espais per si mateix, realitzar activitats
fisiques o el suport familiar, els ajuda en el seu dia a dia.

En aquesta linia també cal tenir en compte les caracteristiques dels usuaris,
com I'edat dels usuaris i les seves condicions, tals com la semblanga personal
o el cercle familiar d’aquest. | és que la majoria dels participants han afirmat un
increment d’'impacte emocional quant a la seva primera mort i més quan
aquesta esta relacionada amb I'edat jove de l'usuari i les semblances que
aguesta pugui tenir amb el mateix professional. De tota manera, també cal tenir
en compte les experiencies i situacions personals dels propis professionals que

poden influenciar en I'afectacié emocional d’aquests. (46).

La influéncia que pot produir tenir cura de persones al final de la vida, comporta
que el mateix professional es questioni la humanitzacio en el tracte d’aquestes
persones, pel que fa a I'experiéncia del servei. En aquest cas, s’ha observat
gue els professionals que tenen més antiguitat laboral i major experiencia en el
servei, han normalitzat la mort i que aquest fet els ajuda a tractar la persona
amb més tranquil-litat, i aix0 els permet poder viure aquesta situacié amb més
normalitat. (6). De tota manera i des d’un altre vessant, I'estudiant ha conclos
que des del seu punt de vista aquesta normalitzaci6 desencadena una

deshumanitzacio del professional.

Tal com s’ha evidenciat durant la recerca bibliografica, la gestioé dels sentiments
i emocions amb I'experimentacié de la mort és complementaria a la construccio
d’estrategies d’afrontament (40, 41, 43, 44, 45, 46, 48). En aquest projecte la majoria
de participants constaten la bibliografia afirmant la necessitat i falta d’algun
suport per gestionar les emocions, com podia ser el suport psicologic per 'auto

cura dels mateixos professionals.
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VI. CONCLUSIONS

Mitjangant els resultats d’aquest projecte, s’ha pogut assolir I'objectiu general
d’aquesta investigacio, en qué es tractava de conéixer la percepcio i
'experieéncia davant la mort dels professionals d’infermeria en una unitat de
cures pal-liatives. Tanmateix, s’han pogut assolir els objectius especifics a
través de preguntes que s’han realitzat durant les entrevistes i la seva posterior

analisi.

Els resultats del present projecte semblen evidenciar que el tema de la mort
segueix sent un tabu en la nostra societat i, tal i com posa de manifest aquest
treball, repercuteix d’alguna forma o altra en els professionals d’infermeria que
treballen en unitats on es viu diariament aquesta circumstancia. Mitjancant
aquest projecte s’ha pogut parlar i expressar d’'una manera subtil i comode des
de I'dptica d’infermeria. Per aquest mateix motiu, la informacié i els resultats
obtinguts que aporta aquest projecte, van dirigits a tota la societat. En especial
a tot el col-lectiu d’infermeria, que tingui interés en qué es visualitzi, més que
mai, una part tan important de la persona, com serien les percepcions i

sentiments davant la mort.

L’experiéncia també sembla ser un influent en la manera de percebre la
mort. Segons els resultats d’aquest estudi sembla que pot haver-hi una relacio
entre I'experiéncia i la practica en el servei, és a dir, que a més anys treballats,
millor gestid6 emocional i acceptacié de la mort. Amb les dades obtingudes
també s’ha pogut constatar que el sentiment habitual en relacié a la mort és la

tristesa, aixi com I'angoixa.

Pel que fa al desgast emocional, en base als resultats, podriem dir que aquest
incrementa segons les caracteristiques de l'usuari que es troba a la unitat.
L’edat o la primera mort d’'un usuari semblen ser caracteristiques rellevants.
Alhora, també cal tenir en compte la situaci6 personal que viu cada

professional, aixi com les eines i els recursos que té cada persona per afrontar
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diferents situacions que es van adquirint durant I'experiéncia professional.
Aquesta experiéncia ha resultat ser un aspecte favorable en el dia a dia dels
professionals. Perqué aquells que tenen més antiguitat laboral, és a dir, amb
més hores de feina en aquestes unitats, asseguren que els ha ajudat en
situacions personals en el fet de tractar 'usuari amb més tranquil-litat i
normalitzant la mort. . També manifesten una major capacitat de separar les

circumstancies de la feina de la seva vida personal.

Els resultats també ens ferien tenir en compte la necessitat de treballar en
'educacié de la societat en relacioé a la mort i les cures pal-liatives. Per aquest
mateix motiu, la formacié hauria d’estar més present en en I'ambit de la
infermeria. Sobretot en la millora de gestions d’emocions i habilitats; com la
bona comunicaci6 i gesti6 del silenci, que requereixen estudiants i
professionals, quan atenen les persones que es troben en la recta final de les
seves vides. Els resultats han fet constatar una falta de formacié quant al
tema de la mort i les cures al final de la vida, durant els estudis de grau. Sén
els mateixos professionals que alerten de la necessitat de formar-se en aquest
camp especific. Alhora, també cal tenir en compte les habilitats i aptituds
personals dels professionals en el moment de treballar en aquest tipus

d’unitats.

Un altre aspecte important sOn els aprenentatges que els mateixos
professionals van adquirint amb els anys, aixi com els recursos que els poden
permetre realitzar un bon aprenentatge. D’aquests ultims, tots els participants
afirmen la necessitat d’'un suport psicologic per poder gestionar situacions del

seu dia a dia que es troben a la unitat.

Per altim, i en relacio a la satisfaccié del personal, en tots els casos del present
projecte, és favorable | aquesta, estaria estretament relacionada amb
'agraiment dels usuaris i familiars i amb un grau de compromis que sempre és

maxim.
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VIl. IMPLICACIONS A LA PRACTICA

El professional d'infermeria ha experimentat una evolucio respecte del seu rol
que li ha permés incrementar la seva autonomia i els seus coneixements.
Aquesta evolucié ha estat possible gracies a les investigacions cientifiques de
la professid; ja que mitjangcant I'aplicacié d’aquestes, s’han consolidat els
estatus professionals de la infermeria i, han incrementat la capacitat d’aquest
col-lectiu per oferir unes cures de qualitat. Aixi doncs, hem de ser conscients
gue som nosaltres els responsables d’impulsar la investigacié per desenvolupar
una bona base de coneixements cientifics per a la nostra professio i el benestar

de la societat.

En referencia a futures linies de recerca, seria molt interessant poder realitzar
una ampliacié d’aquest projecte a partir d’'una representacié més elevada de la
mostra, de tal manera que es pogués realitzar un estudi més representatiu que
permetés una més bona comparacié dels resultats obtinguts. D’altra banda,
també creiem que seria recomanable realitzar aquestes entrevistes a
professionals d’unitats de cures pal-liatives, amb una mostra més amplia tenint
en compte diferents territoris i casuistiques que ens aportin més dades sobre la

percepci6 de la mort en aquests professionals.

A la vegada, creiem que els resultats de futures investigacions serien aplicables
per donar resposta a la demanda dels professionals de la necessitat de suport
psicologic. Donat que com es planteja en el present estudi, tots els participants
han conclos en la seva mancanca. Al mateix temps, es podrien considerar
aguests aspectes per plantejar un canvi, en el curriculum universitari, en

referencia al tractament de la mort i les cures pal-liatives.

La mort és un procés natural que cal normalitzar per poder oferir el suport i

I'acompanyament més adient en cada circumstancia i moment personal.
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VIIl. LIMITACIONS DEL PROJECTE

En relacio a les limitacions del projecte podriem afirmar que la major limitacio
ha estat la mostra. Per una banda, aquesta ha estat intencionada, cosa que
reafirma que les opinions dels participants no poden buscar una generalitzacio
de la poblacié. | per altre banda, la mida de la mostra. En aquest cas, la mostra
estava formada per quatre participants tot i que el projecte és susceptible a
ampliar-se en un altre moment. En tot cas la investigacié qualitativa no busca
ser representativa ni generalitzar els resultats quan es tracta de mostres
d’aquest tipus, sind coneixer opinions i percepcions de fenomens socials

mitjancant un disseny flexible, obert i adaptable a la situacié estudiada.

Pel que fa a [lelecci6 de [linstrument, en aquest cas les entrevistes
semiestructurades, tot i que sén molts els avantatges que proporciona aquest
tipus de recerca d’informacid, sobretot quan es parla de percepcions i
experiencies, també existeixen limitacions com podrien ser la manera
d’expressar-se de cada persona, o el moment personal que s’estigui vivint,
cosa que pot influenciar en la seva resposta. En aquest cas pero, aquest
instrument ha permeés a la investigadora, exercir un control aixi com permetre
una llibertat els participants d’expressar les seves opinions i aconseguir els

objectius acordats del projecte.
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X. ANNEXOS

10.1 Consentiment informat

El projecte en questid pretén coneixer la percepcid i I'experiéncia davant la mort dels

professionals d’infermeria en una unitat de cures pal-liatives, a partir d’entrevistes

semiestructurades i la seva posterior analisi. En aquesta linia d’investigacié es vol coneixer els

sentiments, actituds i experiéncies dels participants per entendre de manera més evident la

realitat estudiada.

Y= W (ool e 0 0 F= 3 N e 1 ) TR

EN QUANTAL @it e e e e e et e e e et e e e e e b e e e anes

He tingut I'oportunitat de llegir el Consentiment Informat que se m’ha donat.
He pogut fer preguntes sobre I'estudi.
He rebut respostes satisfactories a les meves preguntes.
He rebut suficient informacié de I'estudi.
He parlat amb la investigadora Olga Maneja Juvanteny.
He comprés que la meva participacié en aquest estudi és voluntaria.
He comprés que les dades obtingudes amb la meva participacié Unicament s’utilitzen
com a fi investigadora.
He compres que totes les dades obtingudes amb la meva participacié s6n anonimes, i
que en cap cas podré ser identificat publicament per la meva participacié en l'estudi,
després de la publicacié dels resultats d’aquests.
Accepto que I'entrevista pugui ser gravada conservant sempre el meu anonimat.
He comprés que puc retirar-me de I'estudi:
e Quan vulgui
e Sense haver de donar explicacions.

e Sense que aixo repercuteixi en la meva vida personal

Firma del professional d’infermeria Firma de la investigadora:

Dia, any i lloc: Dia, any i lloc:
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10.2 Cronograma

Previ

Setembre 2019

Octubre 2019

Novembre 2019

Desembre 2019

Gener 2020

Febrer 2020

Marg¢ 2020

Abril 2020

Maig 2020

Eleccio del tema del projecte

Recerca previa del tema

Elaboracié d’objectius

Elaboracié marc teoric

Elaboraci6 del consentiment informat

Elaboracié material i métodes

Elaboracié guié entrevista

Presentaci6 projecte CEIC

Aprovacio del projecte CEIC

Realitzacié entrevistes

Buidatge entrevistes

Analisis dels resultats

Redaccié dels resultats i discussions

Redaccié de conclusions

Presentacid del projecte
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10.3 Guio entrevista semiestructurada

INTRODUCCIO
— Presentacio de l'investigador: nom, cognoms i estudis.
— Explicacié de I'objectiu de I'estudi: coneéixer la percepcio i I'experiéncia davant
la mort dels professionals d’'infermeria en una unitat de cures pal-liatives.
— Confidencialitat: I'entrevista sera gravada i préviament s’haura signat un

consentiment informat.

DADES GENERALS
1. Sexe: Masculi Femeni

2.Edat: ... anys

4. Anys treballats a la unitat de pal-liatius: ...........cccccceeeeenns anys

5. Formaci6: Grau Postgrau Master Doctorat Postdoctoral

PERCEPCIO MORT
1. Quina és la seva percepcié sobre la mort? Qué en pensa? Quin significat té
per a voste?
2. Quins sentiments li genera pensar en la mort?
3. Ha canviat la seva perspectiva de la mort amb I'experiéncia al servei?
4. Hi ha alguna experiéncia o situaci6 amb la mort, que 'hagi marcat com a

professional, i vulgui o pugui explicar?
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DESGAST EMOCIONAL

5.

Creu que la mort li afecta d’'una manera diferent segons la situacié de la
persona que esta atenent? (si és jove, si esta sol...)

En el seu dia a dia, com l'afecta el que viu a la feina / practiques ? Li provoca
algun malestar?

Com gestiona les emaocions després de viure la mort en la seva feina en el dia

a dia?

L’EXPERIENCIA

8. Creu que la seva experiéncia amb la mort li ha fet canviar el tracte amb les
persones del seu entorn?

9. El seu tracte personal amb el malalt ha canviat a partir de la seva experiéncia
en situacions tan dificils com és 'acompanyament cap a la mort? Diria que s’ha
humanitzat més o que el veu com un procés natural de la vida? O pel contrari,
creu que li ha tret importancia a la mort?

10. La seva visio del malalt pal-liatiu ha canviat respecte des de que va comencar a
treballar / 0 a realitzar les practiques en aquesta unitat? Li provoca els mateixos
sentiments, emocions i/o preocupacions?

11. L’experiéncia al servei, li ha servit en la seva vida personal quan ha viscut la
mort d’algun ésser estimat?

FORMACIO
12. Com valora la formacié que va rebre durant els seus anys d’estudi, respecte el

la vivéncia amb la mort? Pensa que va ser 'adequada? A partir de I'experiéncia

actual, que canviaria o hi afegiria?
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13. La formacié rebuda sobre aquest tema va meréixer el mateix tractament que
els altres ambits d’estudi relacionats amb [I'atencié del pacient? Si va ser

diferent, en quins aspectes es va destacar?

ESPECIFIQUES:
Infermers/es:
14. Com valora la formacié dels nous professionals per afrontar el tracte amb la
mort i 'acompanyament del pacient en aquests moments?
15. Pensa que els estudiants que realitzen les practiques a la unitat estan
preparats i formats per gestionar aquestes situacions en un futur?
16. A partir de la formacio inicial, s’ha format com a professional en el tema? Ha
estudiat algun postgrau, master o doctorat? Recomanaria fer-ho??
Estudiants:
17. Quines eren les seves expectatives sobre la unitat de pal-liatius? Quina ha
estat la realitat amb qué s’ha trobat?
18. Quin és el motiu pel qual va escollir realitzar practiques en aquesta unitat?

19. Se sent preparat emocionalment per treballar en una unitat aixi?

APRENENTATGE PERSONAL
20. Quines eines creu que ha desenvolupat, amb els anys per conviure amb
aquesta experiéncia?
21. Considera que €és necessari suport emocional especialitzat cap els
professional en aquest servei?

22. Se sent realitzat i satisfet de la seva funcié en la unitat de cures pal-liatives?

AGRAIMENT | COMIAT
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10.4 Carta cap de servei i supervisora unitat de cures pal-liatives.

10.4.1 Carta de la investigadora

Benvolguda,

El meu nom és Olga Maneja, estudiant de 4t d’infermeria de la Universitat de Girona.
Envio aquest correu per tal de presentar el meu projecte de final de grau, i demanar la
seva col-laboracié.
Estic realitzant un treball en relaciéd a I'experiéncia i percepcid dels professionals
d’infermeria davant la mort en una unitat de cures pal-liatives com és la seva.
Mitjangant les practiques que vaig realitzar a la seva unitat, vaig veure |'oportunitat
d’endinsar-me en aquest tema i que millor que mitjancant unes entrevistes
semiestructurades els professionals del seu servei.
El treball consistira en realitzar un projecte finalitzat amb metodologia qualitativa
mitjancant entrevistes semiestructurades a diferents professionals d’infermeria dels
qguals, mitjancant aquest correu li demanaria ajuda per contactar-hi el més aviat
possible. Comentar que el fet de ser un treball finalitzat ha passat per un comité
d’etica que ha acceptat la investigacid. Les entrevistes que m’agradaria poder realitzar
son les seglients:

- Un professional amb experiéncia, que porti un minim de 6 anys el servei.

- Un professional novell, que porti un maxim de 2 anys el servei.

- Voste, com a supervisora de la unitat i com experiéncia que té del servei.
Aixi doncs |i demanaria la seva col-laboracié per captar aquests participants i posar-
m’hi en contacte aixi com la seva propia col-laboracié.
Li ajunto un document del qual podra ampliar la informacié del projecte.

Espero la seva resposta,

Atentament,

Olga Maneja
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10.4.2 Carta acceptacid del projecte cap de servei i supervisora

d’infermeria

——

iversitat Institut
gg Girona I 'l\ d’Assisténcia

. —— Sanitaria

CONFORMITAT CAP UPERVI A INFER!
Dra.

Cap de la Unitat de cures pal-liatives
Hospital Sta.Caterina

Declara :

Que conec la documentacié referent a I'estudi: “Percepcié
d’infermeria davant la mort en una unitat de cures pal-liatives”
el nostre servei per Sra. Olga Maneja Juvanteny.

Que el servei reuneix les caracteristiques necessarie
autoritzo la seva realitzaci6 en el mateix.
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10.5 Certificat CEIC

Es va presentar la modificacio del projecte el dia 13 de Febrer del 2020. A data
d’entrega del treball de final de grau no hi ha cap document acreditatiu de
I'acceptacio final del projecte a causa de a la situacio actual de la pandemia per
la Covid-19.

S’inclou el correu corresponent al favorable condicionat, el document adjunt del
qual i la validacié6 amb el segellat que es va rebre una vegada entregada les

modificacions.

Dictamen CEIm fav. condicionat CURES PAL-LEATIVES 4_20 Sra. Olga Maneja Recibidos x DO - I v
Comité Etic Investigacié Clinica <ceic.gironaics@gencat.cats & mar, 4feb. 12:24 Yy -
W parami =

Hp catalan ~ > espafol *  Traducir mensaje Desactivar para: cataldn
Benvolgut/da,

S'ha de respondre a les questions sol-licitades en un document on hi consti el requeriment i la resposta i signat.

Si la resposta implica una modificacio en algun document , aquest s'ha de tornar a presentar amb el canvi marcat (vermell,
groc, com vulgueu) i ) i posar una nova versio (exemple v1.0:01/09/19 canviaria a v2.0:01/10/19)

En el vostre cas, al ser un favorable condicionat no cal tornar a passar per reunio. Es revisa i si és correcte es fa I'aprovacia.
En alguns casos, si segueix portant dubtes, es pot decidir que cal avaluar en la seglient reunio.

Ens ho heu de fer arribar per mail i en paper.

Salutacions,

Marta Riera

Secretaria Técnica . Comité d'Etica d'Investigacis Clinica CEIC GIRONA
Institut Catal de la Salut Girona -

Departament de Salut | Generalitat de Catalunya

Hospital Universitari de Girona Doctor Josep Trueta

Av.Franca s/n | 17007 Girona | Tel. 972941323 | Ext. 1323

B ) 0 i
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_. Hospital Universitari de Girona
.. Doctor Josep Trueta

Avinguda de Franga s/n.
17007 Girona

Teléfon 972 940 200
www.gencat.net/ics/trueta

DE: Sra. Marta Riera Junca. Secretaria del CEl GIRONA.
A: Sra. OLGA MANEJA JUVANTENY

En data 28/01/2020 es va sotmetre a valoracid I'estudi: Percepcid i experiéncia dels
professionals d’infermeria davant la mort en una unitat de cures pal-liatives. Codi. CURES
PAL-LIATIVES

Dictamen condicionat a la resolucio satisfactoria dels seglients punts:

- Es parla de gravacions, no es parla d’on es desen les gravacions (seguretat de
material digital?) ni que se’n fara un cop finalitzat I'estudi.
Cal un apartat que faci referéncia a la confidencialitat tant en el protocol com en el full
d’informacid i es citi la normativa vigent

. Hospital Universitari de Girona
%I Doctor Josep Trueta
B Comit Etic

d'investigaci¢ Clinica
Institut Catala de |2 Salut

Sra. Marta Riera Junca

Secretaria del CEI GIRONA

Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta
Girona, 30/01/2020

55002196

Generalitat de Catalunya % Institut Catala
Y] Departament de Salut de la Salut
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10.6 index especifics

10.6.1 Figures

FIGURA 1: Mortalitat proporcional segons causes de mort i sexe. Comparativa
Espanya 2017, 2018 (21)...ceuuuiiiiiiiieiiiiee et ee et e e 15

FIGURA 2: Relacio entre tractament pal-liatiu i modificador de la malaltia (29).18

10.6.2 Taules
TAULA 1: Caracteristiques dels participants...........ccccovvvveriiiiiiiie e, 28
TAULA 2: Resum dels reSURALS..........ciiiiiiiii i 33

10.6.3 Abreviatures

SECPAL Societat Espanyola de Cures Pal-liatives

ICO Institut Catala d’Oncologia

DirCat Directori de Catalunya

PADES Programa d’Atencié Domiciliaria Equips de Suport
UFISS Unitats Funcionals Interdisciplinaries Sociosanitaries
EAIA Equips d’Avaluacio Integral Ambulatoria

UCP’s Unitat de Cures Pal-liatives

OMS Organitzacié Mundial de la Salut
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