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Solo cuando realmente sabemos y entendemos que tenemos un tiempo limitado en la
tierra, y que no tenemos manera de saber cuando se acaba nuestro tiempo, entonces

comenzaremos a vivir cada dia al maximo, como si fuera el Gnico que tenemos.

Elisabeth Kibler-Ross
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1. RESUM

1.1 Resum

Introduccio : La mort pediatrica és un esdeveniment particularment dificil d’afrontar i
d’acceptar no només per a la familia, sind també per a les infermeres, ja que els nens
representen el futur. La cura dels nens en procés de final de vida és una experiéncia
delicada i impactant, perqué genera en les infermeres sentiments negatius, desgast
professional i necessitat de distanciar-se per controlar 1’estres, dificultant aixi la presa

de decisions, I’acompanyament i la comunicacié amb la familia en dol.

Objectius : Analitzar les experiéncies i el procés de dol en les infermeres d’unitats de

cures pal-liatives pediatriques.

Metodologia : Es realitza una revisio bibliografica en les bases de dades Medline,
Pubmed, Lilacs, Web of Science, Scopus, Cinahl, Cuiden i Google Scholar. Limitant la
cerca entre 2016 i 2021.

Resultats: S’identifiquen 6 categories emergents, les quals son : la mort d’un nen,
sentiments de les infermeres davant la mort pediatrica, dificultats en I’atenci6 pal-liativa

pediatrica, falta de formacié i educacio i, estratégies d’afrontament.

Conclusions: S’obté que les infermeres que atenen nens en procés de final de vida,
requereixen d’uns coneixements suficients 1 d’unes habilitats especifiques que els hi
permeti manejar adequadament el procés de mort i dol, oferir un major suport a la familia,
garantir la propia integritat fisica i psicosocial i, aixi promoure la seva salut emocional i

satisfaccio laboral.
Paraules clau : Cures pal-liatives pediatriques, mort, dol, infermeria.

1.2 Abstract

Introduction: The pediatric death it is a particularly difficult event to face and accept
not only for the family but also for the nurses, because children represent the future.
Caring for children at the end of life is a delicate and shocking experience because it
generates negative feelings in nurses, professional wear and tear, and needs to distance
themselves to control stress, thus making it difficult to take decisions, to support and

communicate with the grieving family.



Objective: Analyze the experiences and grieving process in nurses in pediatric

palliative care units.

Methods: It realizes a bibliographic search in the databases Medline, Pubmed, Lilacs,
Web of Science, Scopus, Cinahl, Cuiden i Google Scholar. Limiting the search between
2016 and 2021.

Results: Are identified 6 emerging categories, which are: the death of child, nurses’
feelings about pediatric death, difficulties in pediatric palliative care and coping

strategies.

Conclusions: It is achieved that nurses who care for children in the end of life, require a
sufficient knowledge and specific skills which will allow them to properly manage the
process of death and grieving, provide a greater support to the family, ensure their own
physical and psychological integrity, and thus promote their emotional health and job

satisfaction.

Key words: Pediatric palliative care, death, grief, nursing

2. JUSTIFICACIO | RELLEVANCIA DEL TREBALL

Per realitzar el meu Treball de Final de Grau vaig escollir aquest tema, donat que en el
curs passat vaig fer I’assignatura de Cures al Final de Vida 1, realment la vaig trobar molt
interessant. Doncs és a partir d’aqui on vaig decidir enfocar les cures pal-liatives en el
mon de la pediatria, perqué des del meu punt de vista moltes vegades ens pensem que la
mort es produeix només quan arribem a la tercera d’edat, pero realment aixo no és aixi.
Els nens també moren, pero en la societat en qué vivim actualment, és considerat un fet
totalment antinatural ino s’acostuma a parlar-ne gaire. Per tant, sempre cal recordar que
la mort no té edat, ja que és un esdeveniment que pot ocdrrer en qualsevol moment de la

nostra vida.

La mort és una etapa més de la vida, pero en la nostra societat s’intenta tapar, amagar i
allunyar, com si morir fos en realitat una equivocacio o un error. Pero, cal saber que tots
els éssers humans ens ha tocat o ens tocara en algun moment viure una situacié de mort

o de dol. Es cert que la mort i el dol son dos conceptes que suposen un seguit de sentiments



i emocions negatius, perd hem d’estar preparats per afrontar-10s, donat que en el moment
que una persona neix, I’Gnica certesa existent és que morira. Dit aixi pot semblar molt
dur, pero el cicle de la vida no s’atura i cal entendre-la com una part més de la nostra

existencia (Saltd Echevarria, 2021).

La mort d’un nen és un dels esdeveniments que causa un gran impacte entre les
infermeres, pero és un tema on hi ha poca investigacié en quant a les experiéncies que
aquestes viuen en el moment de proporcionar atencid als nens en proces de final de vida.
Tal com sabem, la unitat de cures pal-liatives pediatriques requereix d’unes intervencions
especials, perd al mateix temps €s un espai on les infermeres s’afronten davant de
moments dificils que poden repercutir negativament en el seu estat emocional i psicologic
(Rosado-Pérez & Varas-Diaz, 2019).

Aquesta falta d’investigacido 1 exploracié sobre les experiéncies viscudes per les
infermeres en la cura del nen en procés de final de vida, pot ser deguda a la sensibilitat

emocional tant de les infermeres com de les families en procés de dol (Curcio, 2017).

Per aquest motiu, em vaig centrar a estudiar profundament aquest tema, perque les
infermeres son elles les que es dediquen moltes hores a la cura del nen i, per tant, hi ha
una relacié cada vegada més estreta. Pero tot i aixo, la societat no té en compte el patiment
que poden arribar a tenir aquestes infermeres, perqué s’ha vist que poden patir estres,
impoténcia, frustracid, irritabilitat, i entre d’altres. Si a tot aixo, no se li dona gens
d’importancia ni tampoc s’avalua, les infermeres no podran dur a terme un procés de dol
saludable i Optim, al contrari, aniran acumulant tot un conjunt d’emocions i sentiments
negatius fins que es converteixi en un procés de dol cronic i patologic (Rosado-Pérez &
Varas-Diaz, 2019).

Per tant, proporcionar cura als nens en procés de final de vida es converteix en un tema
important per ajudar a les infermeres en la transicio a través del procés de mort d’aquests.
Les infermeres poden tenir dificultats per donar sentit i, en 1’Gltima instancia, per adaptar-
se al final de vida dels nens, creant aixi la possibilitat d’interferir amb 1’atencié dels
mateixos. Les barreres creades per les infermeres que atenen nens amb malalties que
amenacen la vida, poden ser degudes a un dolor sever i, inclis poden resultar en

I’allunyament d’aquest tipus de pacients i les seves families (Curcio, 2017).

Des de la meva visid, és essencial tractar les infermeres com a individus, ateés que se les

deixa molt de banda 1 no reconeixen I’esfor¢ que elles apliquen per proporcionar una



atencio de bona qualitat als nens en estat pal-liatiu. Sense dubte, elles han de ser cuidades
per tal de poder cuidar els altres. Amb aixo vull dir, que elles també necessiten ser
escoltades, enteses i1 recolzades quan es troben davant d’aquestes situacions tan
traumatiques i complicades, perque veure com els nens s’estan morint en les seves mans

no és gens facil ni agradable.

Es per aquesta rad, que em proposo dur a terme una revisio bibliografica per profunditzar
en el coneixement de les experiéncies viscudes per a les infermeres que treballen en la

unitat de cures pal-liatives pediatriques.

3. MARC CONCEPTUAL
3.1 LA MORT
3.1.1 El concepte de mort i evoluci6 historica

La mort és, des del punt de vista médic, la pérdua irreversible de la capacitat i del
contingut de la consciéncia que proveeixen els atributs essencials de 1’ésser huma i que

integren el funcionament de 1’organisme com un tot (Marchan Espinosa, 2016).

La mort és un fenomen natural, universal i inherent que forma part del procés del cicle
vital i no es pot delimitar de la condicié humana. En aquest sentit, és la conseqiiéncia i el
desti inevitable de la vida de tots els éssers humans constituint una de les fonts d’impacte
emocional més significatives. Es dificil crear una actitud correcta davant la mort degut a
que existeixen molts components que I’afecten ( socials, culturals, religiosos, economics,
valors personals i periode historic en que s’esta vivint ) que fan que cada individu visqui
el procés d’establir la seva postura d’una manera diferent. Per tant, és un concepte relatiu,
complexa, canviant i depen de diverses situacions socials, per la qual cosa és reconegut

com un procés (Morales Ramon et al., 2021).
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Malgrat aixo, la paraula “ mort “ s’associa sovint amb sentiments com ara dolor,
patiment, separacio i pérdua. Degut a aix0, la societat contemporania tendeix a fugir
d’ells i a evitar el tema de la mort, convertint-lo en un gran tabu. Es considera “morbid*
parlar-ne, fins i tot a les arees terapeutiques en qué es produeix amb relativa freqliencia,
com ara ala UCI dels hospitals. Aquesta prohibicio s’explica per I’enfocament psicologic,
segons el qual I’home busca defensar-se de diverses maneres de la creixent por a la mort

i la incapacitat de preveure-la i prevenir-la (Siqueira Perboni et al., 2018).



No obstant aixo0, anteriorment en els mitjans del segle XX, aquesta era acceptada com a
part natural del cicle vital per a tota la poblacio i també era vista com un procés assumible.
Aixo significa que historicament, la persona que estava en el seu procés de final de vida,
participava expressant els seus ultims desitjos, reunint els seus familiars per acomiadar-
se i buscant el perdo de les seves ofenses. En aquella época, la mort era una cerimonia
publica, donat que en I’habitacié de I’individu que s’estava morint, la gent entrava
[liurement i estaven alla presents, ja siguin pares, amics, veins i, tambe els nens. A més,
en aquells moments la mort era tranquil-la i simple. El ritual s’acceptava i se celebrava
sense dramatisme, sense un impacte emocional excessiu i s’admetia placidament, sense

endarrerir el moment de morir (Marchan Espinosa, 2016).

Pero, amb el temps, la mort ha passat a ser institucionalitzada, donat que s’ha traslladat
de la llar a I’hospital ja sigui per desig de prolongar la vida, o per la por de morir sense
atencio. Fins al 80 % de les morts ocorren en una institucio de salut, cosa que la converteix
en una mort freda, deslligada i medicalitzada. Tot aix0 es veu agreujat per un context
social on la mort és vista com una disfuncid, un fracas o problema encara sense resoldre
que els avencos de la ciencia i les noves tecnologies intenten corregir. Els costums i els
valors socials contemporanis fomenten el rebuig, 1’evitacio i I’ocultacio, on parlar de la
mort és complicat i dificultés. Awvui en dia, no solament es té por de la mort, sin6 que
aquesta es nega i s’oblida. Aquesta forma tan comuna d’afrontament no permet expressar
les necessitats propies del final de la vida, quedant emmascarades en les persones i en les
seves families, aixi com en les propies infermeres, les institucions de salut i

organitzacions socials en el seu conjunt (Puente-Fernandez et al., 2020).

3.1.2 La mort d’un nen

La mort d’un nen és una experiéncia tragica, devastadora, complexa i antinatural, i que
canvia la vida no només de les families, sind també dels cuidadors implicats en el procés
de final de vida del mateix. Per aix0, la mort infantil s’ha transformat en una cosa dificil

d’abordar, comprendre i acceptar. (Tirado Pérez, 2018).

La mort encara es veu com un tabu a la nostra societat. Fer front a un tabu social no és
una tasca facil i encara es fa més dificil de fer-hi front quan el tabu esta directament
relacionat amb la mort dels nens, ja que aquests son considerats com a individus que

haurien de portar una vida productiva, saludable i feli¢. La curta vida d’un nen, el seu



breu passat i el seu futur limitat, veure’l privat d’oportunitats per viure i gaudir de la seva
existéncia, pot generar angoixa, tristesa, desesperacid, ira, impoténcia en les persones que
I’envolten. El procés d’adaptacio psicologica a la malaltia i mort del nen és dificil per la
varietat de reaccions emocionals que es presenten al llarg del procés. (Siqueira Perboni
etal., 2018).

3.2 LES CURES PAL-LIATIVES

3.2.1 Historia de les cures pal-liatives

La paraula pal-liatiu procedeix del llati “ pallium “ que significa atenuar I’impacte de la

malaltia. Aixi que, les cures pal-liatives son una “ manera de cuidar “ (Verri et al., 2019).

Segons (Neis et al., 2020), la filosofia de les cures pal-liatives va sorgir a Anglaterra a
I’any 1967 a través de la Fundacio Modern Hospice Movement, dirigida per la Dra. Dame
Cicely Saunders. A partir d’aqui, és quan aquesta doctora i un grup de professionals
sanitaris, van obrir les portes del Saint Christopher’s Hospice, la primera institucio
dedicada a proporcionar cures pal-liatives. L’objectiu principal era idealitzar i
proporcionar noves formes d’atencié de qualitat i tractament pels pacients terminals i les
seves families. Durant la década dels anys 70 i 80, s’expandeixen pel Regne Unit i altres
paisos europeus, i posteriorment als Estats Units d’Ameérica, Canada i a Australia,
diversificant els models d’organitzaci6 i adaptant-l10s a tot el sistema sanitari. A Espanya,

les primeres unitats es van crear a Cantabria, a les Illes canaries i a Catalunya.

Amb base en la cura de 1’ésser huma moribund i a la seva familia amb compassio i
empatia, les cures pal-liatives s’enfoquen en 1’atencié del pacient, no en la malaltia,
promovent i afavorint principalment la qualitat de vida i permetent la participacid
autonoma del pacient i la familia en les intervencions. Els conceptes de cures pal-liatives
integren un tipus d’atencio global, traduida en mesures que alleugen el dolor i altres
simptomes angoixants, enfrontant la mort com un procés natural de 1’ésser huma. Aixi
doncs, les cures pal-liatives desaproven 1’is continuat de les tecnologies de suport vital
en persones amb malalties incurables i avancgades sense criteri, amb el proposit de buscar
una major qualitat de vida restant i un procés de morir sense patiment. A partir de I’any

1990, I’Organitzacié Mundial de la Salut ( OMS ) ha recomanat les cures pal-liatives
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com un tractament alternatiu per a les persones amb malalties incurables i avangades
(Neis et al., 2020).

3.2.2 Definici6 de les cures pal-liatives

L’any 2002, I’Organitzacié Mundial de la Salut ( OMS ) va ampliar la definici6 de cures
pal-liatives com “ un enfocament que millora la qualitat de vida de pacients i families
que s’enfronten als problemes associats amb malalties que amenacen la continuitat de la
vida, mitjancant la prevenci6 i I’alleugeriment del sofriment a través de la identificacio
preco¢ i exhaustiva avaluacio i tractament del dolor i, d’altres problemes fisics,

psicologics, emocionals i espirituals « (Seven & Sert, 2020).

La definicio es completa amb els seglents principis sobre les cures pal-liatives
(Virtual& Important, 2016).

- Proporcionen alleugeriment del dolor i altres simptomes.

- Afirmen la vida i consideren la mort com un procés normal.

- No intenten ni accelerar ni retardar la mort.

- Integren els aspectes espirituals i psicologics de la cura del pacient .

- Ofereixen un sistema de suport per ajudar als pacients a viure tan activament com
sigui possible fins a la mort.

- Ofereixen un sistema de suport per ajudar a la familia a adaptar-se durant la
malaltia del pacient i en el procés de dol.

- Utilitzen una aproximaci6 d’equip per respondre a les necessitats del pacients i la
seva familia, incloent suport emocional en el dol, quan estigui indicat.

- Milloren la qualitat de vida i poden també influir positivament en el curs de la
malaltia.

- Son aplicables de forma precog en el curs de la malaltia, en conjuncio amb d’altres
tractaments que poden perllongar la vida, com la quimioterapia o radioterapia, i
inclouen aquelles investigacions necessaries per a comprendre i manejar

situacions cliniques complexes.

Les bases de la terapéutica en cures pal-liatives, son les que es destaguen a continuacio
(Virtual& Important, 2016).

- Atencio integral, individualitzada i continuada, que tingui en compte els aspectes
fisics, psicologics, socials i espirituals.
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- El'malalt i la familia com a unitat a tractar. La familia és el nucli fonamental del
suport al malalt, adquirint una rellevancia especial en 1’atencié domiciliaria.

- Reconeixement de la dignitat personal del malalt en la fase terminal de la malaltia.
Cal elaborar els objectius terapeutics amb el malalt.

- Actitud activa i positiva en ’aplicacié de les cures pal-liatives. Sempre hi ha
alguna cosa a fer.

- Importancia de I’ambient. Es fonamental la creacié d’una atmosfera de respecte,
confort, suport i comunicacié que influeixen de manera decisiva en el control de

simptomes.

3.3 LES CURES PAL-LIATIVES PEDIATRIQUES

3.3.1 Antecedents de les cures pal-liatives pediatriques

En les darreres decades hi ha hagut un descens de la mortalitat infantil en el nostre entorn.
Paral-lelament, per un increment de supervivencia d’infants i adolescents amb malalties
molt greus, ha augmentat la prevalenca d’aquests que donen lloc a una situacié de
vulnerabilitat associada a la seva morbiditat, en molts casos una comorbiditat cronica,

gue comporta més complexitat assistencial (Neis et al., 2020).

Durant molts anys, les cures pal-liatives no s’oferien a pacients pediatrics i, fins i tot avui
en dia a Europa, malgrat el desenvolupament de programes de cures pal-liatives
pediatriques en diversos paisos, només una minoria de nens amb malalties incurables es
beneficien dels serveis de cures pal-liatives. Molts d’aquests nens es morien en
condicions inadequades, sense alleugeriment dels simptomes que els feien patir,
generalment en I’entorn d’un hospital i rarament amb cures en el seu propi domicili, on
molts preferien passar el major temps possible, i finalment morir, si fos el cas. (Santos
Herraiz et al., 2017).

Les raons d’aquestes deficieéncies en la prestacio de cures pal-liatives pediatriques, poden
atribuir-se a barreres organitzatives, culturals i economiques. La situacié es complica
encara més per I’aspecte Uinic de la malaltia en la infancia i pel reduit niUmero de pacients
que, juntament amb la multiplicitat i I’amplia dispersio geografica dels casos, determinen
que I’organitzaci6 dels serveis de cures pal-liatives sigui molt més diferent de la dels

serveis per a adults (Santos Herraiz et al., 2017).
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Per a ’'univers pediatric, la filosofia de les cures pal-liatives va arribar oficialment uns
10 anys després. En la declaracio de 1’Académia Americana de Pediatria (AAP), es va
proposar un model de promocié de cures pal-liatives per a nens amb condicions terminals
0 que amenacen la vida. Segons aquesta declaracio, un nen pot beneficiar-se de les cures
pal-liatives quan ningun tractament pot alterar substancialment la progressio esperada de
la malaltia o la seva condicio clinica cap a la mort. Per tant, I’enfocament de les cures
pal-liatives pediatriques és millorar la qualitat de vida relacionada amb la malaltia
terminal (Neis et al., 2020).

Des de I’any 2007, el grup de treball pediatric de la European Association of Palliative
Care (EAPC), va publicar uns estandards de cures pal-liatives pediatriques on s’aborda
I’assistencia integral al nen i la seva familia com una unitat. Finalment, afirmen que ¢és
essencial que s’apliqui el text a tot Europa (Grupo de trabajo del Comité de Seguimiento
y Evaluacion de la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud,
2016).

Malgrat aix0, el Consell d’Europa sobre les cures pal-liatives va emetre un document on
reconeixia que les cures pal-liatives pediatriques especialitzades no s’oferien en 1’amplia
majoria dels paisos europeus, encara que destacava gque existien importants iniciatives en
relacié a aquest aspecte. Es va postular també un model de cures pal-liatives del Sistema
Nacional de Salut, a ’any 2007, integrat en la xarxa assistencial del sistema sanitari. El
model identificava els nens com a poblacié diana (Grupo de trabajo del Comité de
Seguimiento y Evaluacién de la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional
de Salud, 2016).

A Espanya hi ha tres unitats de cures pal-liatives pediatriques reconegudes com a tals: la
primera unitat de cures pal-liatives pediatriques es va crear a ’any 1991 a I’Hospital de
Sant Joan de Déu de Barcelona. Es la unitat més antiga i pionera d’Espanya i, ha
mantingut un estil d’atencié humanitzada propi de 1’Ordre Hospitalari de Sant Joan de
Déu. Té I’objectiu d’atendre als nens i adolescents que pateixen malalties amb una
expectativa de vida que no arriba a I’edat adulta, i a les seves families. La unitat els hi
ofereix una atenci¢ integral adaptada en tot moment a la seva situacié i en el transcurs de
tot el seu procés evolutiu. La creacié de la unitat de cures pal-liatives pediatriques, ha
estat possible gracies a 1I’impuls de la Fundacié Gloria Soler, la principal organitzacio

finangadora del programa en 1’actualitat (Chavarro et al., 2017).
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A I’any 1997, es va crear a les Palmes de Gran Canaria la unitat de cures pal-liatives
pediatriques infantils a I’Hospital Universitari Matern-Infantil. Finalment, a I’any 2008,
es va crear la tercera unitat de cures pal-liatives pediatriques a 1’Hospital Nen Jests de
Madrid. També cal destacar, que la Unitat d’Oncologia Pediatrica de I’Hospital La Fe,
des del 1997, administra de forma pionera en el nostre pais unes cures pal-liatives per a
nens amb cancer a domicili, no nomes atenent a la fase final, sin6 recolzant en les diverses
etapes del tractament i permetent una disminucio6 dels dies d’hospitalitzaci6. Alhora, hi
ha diverses iniciatives que proporcionen cures pal-liatives pediatriques amb diversos
mecanismes organitzatius, generalment associades als Serveis d’Oncologia Infantil, com
és el cas de I’Hospital Verge del Rocio a Sevilla i I’'Hospital Vall d’Hebron a Barcelona.
(Grupo de trabajo del Comité de Seguimiento y Evaluacion de la Estrategia en Cuidados
Paliativos del Sistema Nacional de Salud, 2016).

3.3.2 Definicid de cures pal-liatives pediatriques

D’acord amb I’Organitzacié Mundial de la Salut ( OMS ), les cures pal-liatives
pediatriques consisteixen en la cura total activa del cos, la ment i ’esperit de I’infant o
adolescent, i en la prestacio de suport a la familia. Comencen quan es diagnostica una
malaltia amenacant per a la vida i prossegueixen independentment de si el nen rep o no
tractament especific per combatre la propia malaltia. Els professionals sanitaris han
d’avaluar i alleugerir el sofriment fisic, psicologic i social del nen. La cura pal-liativa
efica¢ exigeix un ampli enfoc multidisciplinari que inclou a la familia i que fa Us dels
recursos disponibles en la comunitat; poden portar-se a terme amb éxit, inclis si els
recursos son limitats. Poden prestar-se tant en centres terciaris, com en centres de salut
de la comunitat i, fins i tot, en els domicilis dels nens. L’objectiu de les cures pal-liatives
pediatriques és oferir una atencié competent, compassiva i coherent al nen que s’enfronta

a una malaltia que limita la vida (Abuhammad et al., 2021).

L’atencio pal-liativa pediatrica, té I’objectiu d’optimitzar i millorar la qualitat de vida dels
infants que presenten una malaltia greu, habitualment incurable, que amenaca o limita la

seva vida. (Santos Herraiz et al., 2017).

Segons (Ortiz San Roman & Martino Alba, 2016), 1’atencidé pal-liativa pediatrica és

integral, multidisciplinaria i planificadora.
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- Es integral, perqué el seu proposit és atendre el nen com a persona, tenint en
consideracié totes les seves necessitats fisiques, psicologiques, socials i
espirituals. Inclou el suport a la familia. Aixi doncs, la unitat d’atenci6 és el nen i

la seva familia.

Es multidisciplinaria, perqué es proporciona una atencié coordinada de diferents
especialistes. L’equip de la unitat de cures pal-liatives pediatriques, esta format
per pediatres, infermeres, psicolegs, treballadors socials i agents espirituals
especialitzats en I’ambit de 1’atenci6 pal-liativa pediatrica, contant també amb el
suport d’una administrativa, i una farmacéutica. Tots aquests professionals son
necessaris per oferir una atencio integral desitjada, donat que quan una malaltia
esta diagnosticada, totes les esferes del nen i la seva familia es veuen afectades.
D’aquesta manera, les necessitats son ateses pels professionals amb major

competéncia, en funcié dels objectius terapéutics comuns establerts per aquest

grup.

- Es coordinada, perqué el nen es beneficia dels recursos sanitaris i socials
pertinents segons la proximitat al seu domicili, aixi com d’atenci6é domiciliaria en
cas que sigui necessari i possible.

- Es planificadora, ja que I’equip de professionals hauran d’establir objectius
terapéutics i elaborar un pla d’atencié davant de possibles complicacions futures.
Aquest pla s’haura de modificar a mesura que les necessitats del nen es vagin

canviant.

El concepte de cures pal-liatives, d’acord amb el posicionament de 1’Organitzacid
Mundial de la Salut ( OMS ), inclou una mirada precoc i amplia. Conseglientment, no
només s’hi inclou la poblacio pediatrica en situacid de terminalitat ( un cop ha passat el
punt d’inflexid ) 1 en situacid d’ultims dies, sind que també s’hi inclouen els casos en que
hi ha una malaltia o situaci6 que amenaca o limita la vida de I’infant o adolescent, en qui
I’esperanca de vida pot ser relativament més llarga i, alhora, incerta. Habitualment es
correspon amb els casos en qué s’ha establert un enfocament pal-liatiu o s’han decidit

mesures dirigides a adequar 1’esforg terapéutic (Ortiz San Roméan & Martino Alba, 2016).

Per una altra banda, és important reconéixer el punt d’inflexié pel qual un pacient

pediatric precisa una atencié especifica d’un equip de cures pal-liatives, ja que des
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d’aquest moment s’ha de canviar tot el plantejament de diagnostic, monitoritzacio,
tractament i cures del nen. Per tant, es considera superacié del punt d’inflexio, el periode
de temps en el qual s’identifica un canvi en la tendéncia de la trajectoria clinica de la
malaltia amb acceleracidé de I’empitjorament clinic, disminucié dels intervals lliure de
simptomes, augment d’ingressos hospitalaris, abséncia de resposta a 1’escalada de
tractaments o recaigudes del seu procés basal. Per tant, si no es té en consideracié ino es
reconeix que el nen ha iniciat la fase final de la seva malaltia, es pot arribar a la mort
aplicant sistemes de monitoritzacio, rutines de diagnostic o opcions terapéutiques que no
serveixen pel seu benestar, ni per a humanitzar la seva mort (Xarxa d’atencié Pal-liativa
Pediatrica Integral 1, 2020).

Atencio pal-liativa pediatrica

Evolucio de la malaltia Terminalitat
Irreversibilitat

I Situacio d'altims
dies ( Aponia)

Dol

- ]
- b L
- # -
- S
Tractaments _ ~ - b

-7 \"-.
Enfoc Pal-liatiu Punt d*inflexié Defuncio
Llegenda
— — — Intensitat terapéutica

Trajectoria Vital

Punt d'inflexio 1 agomia

Figura 1: Representacié de 1’atencié pal-liativa en I’ambit pediatric ( elaboraci6 propia)

3.3.3 Epidemiologia

Segons les dades de 1’ Associacié Europea de Cures Pal-liatives ( EAPC ) , s’estima que
entre 10-16 de cada 10.000 nens i adolescents (de 11 19 anys d’edat ) pateixen malalties
gue amenacen la vida, dels quals aproximadament un 30 % pateix cancer i el 70 % restant,
presenta altres patologies, principalment neurodegeneratives, metaboliques i genétiques.

Tot 1 que innombrables estudis s’han centrat en la prevencio i cura de les malalties
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infantils, s’ha dedicat una atencid limitada als problemes del final de la vida d’aquests
nens i adolescents. Per tant, encara que hi ha hagut nombrosos avencos en la tecnologia
meédica, milers de nens continuen morint anualment. EI primer any de vida és quan es

produeix una major quantitat de taxes de mortalitat (Tirado Pérez, 2018).

D’acord amb les dades de poblacio de 1 a 19 anys de Catalunya, i fent una aproximacio
de minims, s’estima que hi ha 1.535 infants amb aquesta condici6. D’altra banda, d’acord
amb les dades de mortalitat de Catalunya dels darreres cinc anys, hi ha una mitjana de
400 defuncions de poblacio de 1 a 19 anys, de les quals un 65 % aproximadament serien
per causes que fan previsible la mort i es consideren susceptibles de rebre cures
pal-liatives pediatriques (Atout, 2020).

3.3.4 Poblacié diana d’atenci6 pal-liativa pediatrica

Les cures pal-liatives pediatriques van dirigides a infants i adolescents amb diferents
malalties, freqlientment minoritaries, que comporten diferents trajectories vitals, quant a
la topologia i intensitat de cures i la seva durada des de poques hores, dies o fins a diversos
anys. Les necessitats d’aquest grup de poblaci6 pediatrica son multiples 1 complexes,
determinades principalment per I’edat, el curs de la malaltia i I’entorn sociofamiliar i

cultural (Xarxa d’atencio Pal-liativa Pediatrica Integral 1, 2020).

Conseguentment, es considera que aquest col-lectiu de poblacié pediatrica requereix
d’unes cures pal-liatives que disposi de professionals amb capacitat i expertesa en aquesta

materia (Xarxa d’atencié Pal-liativa Pediatrica Integral 1, 2020).

A meés, segons (Tirado Pérez, 2018) les cures pal-liatives pediatriques s’associen a una
complexitat pediatrica. Algunes de les caracteristiques que donen més complexitat a les

cures pal-liatives pediatriques son les que es descriuen a continuacio:

1. El nombre reduit de casos pediatrics que requereixen cures pal-liatives i 1’amplia
distribucio6 geografica.

2. Una amplia varietat de malalties causants ( neurologiques, metaboliques,
cromosomiques, cariologiques, infeccioses, oncologiques, complicacions per

prematuritat, etc. ) i la durada impredictible de la patologia.
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Segons el Grup Benefic del Regne Unit, Together For Short Lives ( TFSL), les
condicions que limiten la vida dels nens son aquelles per a les quals no hi ha cap
esperanca realista de curacié i de les quals el nen inevitablement morira
prematurament. En aquest cas, la Association For Children’s Palliative Care
(ACT) en I’any 2007, va classificar quatre grups principals de poblacié pediatrica

que son susceptibles a rebre cures pal-liatives pediatriques.
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Categoria Definicio Condicions
ACT

GRUP 1 Infants o adolescents amb Cancer, infeccions, fallada
situacions que amenacen la organica cardiaca, hepatica o
vida, per a les quals el renal.

tractament curatiu pot ser

viable, pero també pot fracassar.

Infants o adolescents amb Fibrosi quistica, VIH / Sida,
malalties que requereixen llargs anomalies cardiovasculars,
GRUP 2 periodes de tractament intensiu distrofia muscular de
dirigits a mantenir la vida, pero Duchenne.
encara, és possible una mort
prematura.
Infants o adolescents amb Trastorns neuromusculars o
malalties progressives sense neurodegeneratives , trastorns
SIREIPS opcions curatives, amb un metabolics progressius,
tractament pal-liatiu des del anomalies cromosomiques,

diagnostic. En aquests casos, la  cancer metastatic avancat en el

gestio és unicament pal-liativa i moment del diagnostic i la
sovint es pot estendre durant malaltia de Batten.
molts anys.
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GRUP 4

Infants o adolescents amb Paralisi cerebral severa, Impredictible

situacions irreversibles i trastorns genétics,
permanents, pero no malformacions congeénites i
progressives que provoquen una  discapacitats multiples després
discapacitat greu que comporten = d’una lesi6 cerebral o de la
extrema vulnerabilitat de patir medul-la espinal.
complicacions de salut. Aquests
nens poden tenir necessitats
d’atencio medica complexes,
una alta possibilitat d’un
esdeveniment impredictible que
amenaga la vida i una major

probabilitat de mort prematura.

Figura 2 : Taula Classificatoria dels grups principals de cures pal-liatives pediatriques.

Association For Children’s Palliative Care. ( elaboracio propia ).

3.
4.

La disponibilitat limitada de farmacs especifics per als nens.

La manca de formaci6 especifica per part dels professionals sanitaris.

Factors de desenvolupament: els nens estan en continu desenvolupament fisic,
emocional i cognitiu, aix0 afecta cada aspecte de les seves cures, des de la dosi de la
medicacid, els métodes de comunicacio, educacio i suport.

El paper de la familia: els pares representen legalment el seu fill/a en totes les
decisions cliniques, terapéutiques, étiques i socials, i estan profundament involucrats
com a cuidadors i responsables en la presa de decisions.

Una branca de la medicina relativament nova: la necessitat d’estendre les cures
pal-liatives a 1’edat pediatrica, és una conseqiiencia dels avengos tecnologics que
permeten prolongar la supervivéncia d’un nombre més gran de nens amb patologies
complexes que fins fa poc els haurien conduit a un rapid deteriorament i a la mort.
Implicacié emocional : quan un nen mor, pot resultar extremadament dificil pels
membres de la familia i cuidadors acceptar el fracas del tractament, la irreversibilitat
de la malaltia i la mort.

Afiliacio i dol : després de la mort d’un nen, és més probable que el dol sigui greu,

prolongat i sovint complicat.
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10. Quiestions legals i etiques: els referents legals son els pares o tutors del nen. Sovint no
es respecten els drets legals del nen, els desitjos i la participacié en el moment
d’escollir. Hi pot haver conflictes entre 1’¢tica, la conducta professional i la legislacio,
especialment pel que fa als infants.

11. Impacte social : és dificil pel nen i la seva familia mantenir el seu paper a la societat

al llarg de la malaltia ( col-legi, treball, ingrés ).

Tal com reconeix 1’Académia Americana de Pediatria ( AAP ), el diagnostic d’una
malaltia incurable o una situacio clinica irreversible fa al pacient tributari d’un abordatge
pal-liatiu. En cada moment de la seva evolucio pot requerir recursos assistencials diferents
(Devitt & Hara, 2021).

3.4 EL PROCES DE DOL

3.4.1 El concepte de dol

La paraula dol prové del llati “ dolus ““, que significa dolor, i de “ duellum “, que vol dir
guerra, combat o desafiament. Aixi doncs, la mateixa paraula indica que el dolor i el
combat intern formen el nucli en 1’elaboracié d’un procés de dol El manual diagnostic
dels trastorns mentals DSM-IV-TR, en problemes addicionals que poden ser objecte
d’atencio clinica, inclou el dol i el defineix com la reaccié davant la mort d’una persona
estimada (Guia Practica per a [’atencid Als Processos de Perdua i Dol Des Dels Centres
Educatius, 2020)

Quan les persones viuen una perdua, sigui a causa de la mort d’una persona significativa
o per qualsevol altra causa, es desencadena un procés d’elaboracié de la perdua que
s’anomena procés de dol i, que no es tracta d’un trastorn ni d’una malaltia, sind que
compleix una funcié adaptativa a una situacio de la vida. Es a dir, que no és cap altra cosa
que la manera en que el cos i la ment s’adapten a aquesta pérdua. Si bé, és una resposta
emocional que desestabilitza de manera temporal la persona que ha patit una pérdua. Es
important entendre que es tracta d’un procés evolutiu normal, un procés d’adaptacio
natural que permet retrobar 1’equilibri que s’ha trencat per la pérdua (Federacio Salut
Mental Catalunya, 2020).

El procés de dol s’inicia amb la presa de consciéncia de la possible perdua. Aquest fet

mobilitza les emocions, que, al seu torn, preparen el cos per a 1’accio, és a dir, per
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expressar els sentiments de tristesa, rabia, impoténcia, el plor, etc. La manifestacio dels
sentiments €s una acci6 necessaria per tenir plena consciéncia de I’abséncia, d’allo que ja
no hi és fisicament. Aquesta presa de consciéncia de I’abséncia, és la que permet finalitzar
el procés d’acceptar la nova realitat (Guia Practica per a [’atencio Als Processos de

Pérdua i Dol Des Dels Centres Educatius, 2020).

Per tant, el dol és un procés format per un conjunt de respostes davant la pérdua, mancanga
o trencament de vincles afectius que es produeixen al llarg del temps. El dol no inclou
unicament la part emocional de perdua d’una persona, siné també elements socials 0
familiars, fisics o psicologics; mascotes, objectes externs, pérdues lligades al
desenvolupament o pérdues relacionades amb objectius, ideals o il-lusions (Salt6
Echevarria, 2021).

Des d’un punt de vista general, es pot afirmar que en tots els processos de dol es descriuen
unes caracteristiques comunes. Aixi i tot, és cert que I’experiéncia, 1’aprenentatge, la
personalitat i altres factors externs faran diferent la forma particular de resposta que
cadascu té davant la perdua (Guia Practica per a l’atencié Als Processos de Pérdua i Dol
Des Dels Centres Educatius, 2020).

A continuacid, es descriuen les segients caracteristiques del procés de dol (Guia

Practica per a I’atencio Als Processos de Perdua i Dol Des Dels Centres Educatius,

2020).

- Es un procés: El dol és un procés que evoluciona a través del temps i de I’espai,
tot i que quan una persona viu una pérdua té la sensacié que el mén es paralitza i
gue sempre es quedara aixi.

- Esnormal, natural i esperable: El procés de dol, és quelcom que tothom viu al
Ilarg de la seva vida com una reacci6 a una pérdua significativa, encara que la
manera d’afrontar-la és diferent.

- Esdinamic: La persona experimenta i canvia al llarg del temps amb oscil-lacions
en el canvi d’humor i en la sensacié de malestar o benestar. Aix0 implica que
I’individu que viu un procés de dol entra en situacions que no son gens estables,
sense que aixo vulgui dir que es fa un retrocés o que no s’avanga en el procés de
dol.

- Depén del reconeixement social :Quan una persona viu una perdua, tant ella com

el seu entorn son els que reben 1’impacte. La persona inicia un procés individual
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que alhora també és col-lectiu, ja que requereix el reconeixement social explicit
de la pérdua per tal de poder elaborar el procés de dol amb normalitat. Es a dir,
si no es reconeix la importancia de la vivencia, no es podran compartir les
emocions amb les persones de 1’entorn.

- Es intim : EI component individual que es desencadena en la situaci6 de pérdua,
possibilita desenvolupar reaccions propies i alhora diferents de les d’una altra
persona que ha viscut una situacié semblant, de manera que el que s’ha apres al
llarg de la vida i les propies creences davant la mort o una altra perdua influeixen
directament en I’elaboraci6 del procés.

- Essocial : El procés de dol, al seu torn, és social per tal de poder compartir el que
és intim. Les pérdues es manifesten socialment mitjancant rituals establerts en
cada cultura. Sentir-se acompanyat en aquests actes és una manera de rebre dels
altres el suport i I’estimacio, la qual cosa també¢ ajuda en ’elaboracié del dol.

La pressio que exerceix 1’entorn pot dificultar 1’elaboracio del procés de dol,
perqueé sovint s’empeny la persona cap a una rapida acceptacio de la nova situacio,
amb la finalitat que al més aviat possible retorni a les activitats que s’han deixat

de fer amb motiu de la situacié de pérdua.

- Es actiu : La persona té i ha de tenir un paper molt actiu en 1’elaboraci6 de la
pérdua, ja que ha de prendre les decisions que li permeten atorgar el significat de
pérdua amb tot el que aixo implica: la rendncia per tal de reconduir el buit que ha

deixat la perdua i poder seguir vivint.

En relacié a la durada d’un procés de dol, es reconeix que és molt variable i depén de
cada persona i de la seva situacid i, per tant, no es pot dir que el dol es manté en un temps
determinat. Tot i aixi, els experts en aquest tema consideren que els dos primers anys
solen ser els més durs i complicats i, després s’experimenta un desens progressiu de
malestar emocional. De totes maneres, cada individu te el seu propi ritme i necessita un
temps diferent per a ’adaptacio a la seva nova situaci6 (Guia Practica per a [’atencié Als

Processos de Pérdua i Dol Des Dels Centres Educatius, 2020)

En ’acompanyament al procés de dol, és important tenir en compte que més enlla dels
sentiments i les emocions, la situacio afectara la persona en la seva totalitat. A més de
I’area emocional, s’han descrit reaccions naturals i humanes que afecten altres dimensions

de la persona: la fisica, la cognitiva, I’emocional, la social i I’espiritualitat. Es tractara de
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tenir present qualsevol d’aquestes manifestacions, donat que poden formar part d’un

proces de dol normal (Federacié Salut Mental Catalunya, 2020).

Doncs, en I’any 1997 el psiquiatre J. William Worden va agrupar les diferents
manifestacions normals del procés de dol (Salté Echevarria, 2021). En la seglient taula es

veuen reflectides.

Cognitives Afectives Fisiologiques Conductuals

- Confusio - Impotencia - Buit a I’estomac - Plor

- Dificultats de - Insensibilitat - Falta d’aire - Alteracid del son
concentracio - Tristesa - Opressio al pit i d’alimentacio

- Preocupacio - Apatia - Palpitacions - Aillament social

- Obsessio sobre el - Angoixa - Cefalea - Evitacio de llocs,
queé s’ha perdut. - Rabia - Falta d’energia converses,

- Al-lucinacions - Frustracio - Debilitat recordatoris.
visuals i auditives - Culpa muscular - Hiperactivitat o
breus. - Soledat - Bocaseca hipoactivitat

- Sentit de presencia - Enuig - Dolor - Pérdua d’interés
de la persona que - Ansietat per les coses.
ha mort. - Enyoranca

Figura 3: Taula de les manifestacions del procés de dol, classificades segons el psiquiatre

Worden, J.W. ( elaboracié propia ).

A part de les manifestacions, també hi ha uns factors que influeixen en I’impacte de la

pérdua i el desenvolupament del procés de dol (Federacié Salut Mental Catalunya, 2020).

Factors que influeixen en I’impacte de la perdua
- Tipus de relacio afectiva i familiar amb la persona que ha mort.
- El context 1 la situacid en que s’ha produit la mort.
- Les causes de mort.
- L’edat de la persona que ha mort.
- Experiéncies previes.
- Factors de la historia personal.
- L’espiritualitat.

- Lareligid.
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- Lacultura i els costums.

- Caracteristiques de la persona de qui pateix el proces de dol.

- Els recursos 1 habilitats personals i estratégies d’afrontament de la persona en
dol.

- Les xarxes socials de suport disponibles.

Figura 4 : Factors que influeixen en I’impacte de la pérdua i el desenvolupament del

procés de dol. ( elaboracio propia ).

3.4.2 Tipus de dol

Tal com exposa J. William Worden, existeixen dos tipus de dol. D’una banda, es troba
el dol normal que es caracteritza per presentar sensacions i sentiments negatius com son
la culpa, la fatiga, debilitat muscular, falta d’energia i, entre d’altres, alteracions
conductuals ( trastorns del son i I’alimentacio, plorar... ) i cognitives ( confusid,
dificultats de concentracid, preocupacio... ). De vegades, en el cas de patir una perdua
prevista des de fa temps, pot ser que no hi hagi manifestacions caracteristiques del dol
o, fins i tot, es pot experimentar un gran alleujament. I d’altra banda, hi ha el dol
complicat o patologic, en aquest cas, la persona que ho experimenta, desenvolupa un
fracas en 1’Gs de respostes intel-lectuals i emocionals mitjangant les quals tracta de
superar el procés de dol provocat per una perdua. L’expressio de sentiments es
desborda, s’adopten conductes desadaptatives o no s’avanga cap a una bona resolucio.
L’angoixa que ha deixat el buit de la perdua no s’aconsegueix elaborar i la persona es
troba estancada i es veu arrossegada cap a sentiments obsessius i, per tant, no efectius

per elaborar el dol (Salté Echevarria, 2021).

La diferéncia del dol patologic amb el procés del dol normal, és que la tristesa i
I’ansietat perduren de forma molt intensa, fins i tot passant més d’un any de la mort
d’una persona. Els que pateixen un dol patologic no assumeixen una perdua i senten un
dolor immens que sembla que no tingui fi, habitualment han de ser tractats amb farmacs

per poder seguir endavant (Vedia, 2016).

Aixi doncs, el dol complicat ha estat objecte d’estudi per part de diversos experts que
n’han elaborat diferents classificacions. Un d’ells, és el psiquiatre J. William Worden

(1997) que va proposar la classificacié seguent (Salté Echevarria, 2021).

25



- Dol cronic : es produeix quan la duracié d’elaboracié de dol és excessiva i la
persona que ho experimenta és conscient de que no aconsegueix arribar a ninguna
conclusi¢ satisfactoria.

- Dol endarrerit : quan es mor una persona molt estimada, la reaccié emocional
és insuficient en el moment de la pérdua i, a causa d’aixo els simptomes de dol
apareixen mes tard.

- Dol exagerat : la persona afectada desenvolupa unes conductes desadaptatives,

donat que exagera els simptomes d’un dol normal.

- Dol emmascarat : es produeix quan la persona no és conscient que el que li esta

passant esta directament relacionat amb la mort d’una persona propera.

3.4.3 Les etapes del dol

La Dra. Elisabeth Klbler Ross, després d’observar i conversar amb moltes persones que
morien a I’hospital on treballava com a psiquiatra, va identificar per primera vegada les
cinc etapes del procés de dol en el seu llibre de 1969 Death and Dying . Les 5 etapes de
dol son : la negacio, ira, negociacio, depressio i acceptacio. No obstant aixo, una de les
critiques al seu model es centra en el fet que atorga un paper massa passiu a la persona
en dol que transitaria per les etapes descrites, que serien universals per a tothom. En canvi,
el dol és un procés idiosincratic i requereix d’un rol actiu per part de I’individu que esta

en procés de dol (Federacié Salut Mental Catalunya, 2020).

A continuacio, es descriuen les 5 etapes del procés de dol segons la psiquiatre
Elisabeth Kibler Ross (Maani-Fogelman., 2021).

1. Negacio: Aquesta etapa continua ajudant a sobreviure a la pérdua. Un individu
pot sentir que el mén que I’envolta no té sentit o és aclaparador, i la seva vida pot
no tenir sentit. La commocid i la negacio6 ajuden a una persona a afrontar la pérdua
I fan possible la seva propia supervivéncia. La negacio li permet a 1’individu
controlar els seus sentiments de dolor. ElI concepte de negacié no significa
simplement negar que ha succeit una pérdua, encara que aixo pot passar, sino que
sovint es refereix a negar la experiencia de tots els sentiments. A mesura que un
individu sigui capag d’acceptar que aquesta perdua és la seva realitat, podra
avancar cap al procés de curacio i, d’aquesta manera la negacio comencara a

disminuir
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2.

Ira : Es una etapa necessaria del procés de curacio. Abans de ’etapa de la ira, una
persona que esta experimentat dolor pot sentir que ha sigut abandonada i, inclus,
pot arribar a que no senti ninguna connexio amb res. Experimentar la ira permet
una connexid. La ira proporciona estructura, i aixo és millor que 1’entumiment
anterior. Pot ser un desafiament per a alguns sentir la ira, pero a vegades és mes
facil intentar reprimir-la. Sentir i abordar I’enuig és part del procés de dol. Ser
conscient de que aquest €s un pas en el procés, és important no solament per a
I’individu que experimenta el dol, sind0 que també per a qualsevol cuidador

involucrat.

Negociacio: Aquesta etapa pot presentar-se en forma de declaracions de “ que
passaria si....” . Aguesta expressid de “ qué passaria si “, €s una forma de
negociar el fet de que una persona vol que la vida torni a ser com era abans. La
culpa sovint acompanyara aquest marc de pensament. Aquesta etapa es pot
experimentar en qualsevol punt del proces de dol i, realment mostra el punt en
qué un individu pot passar per les diferents etapes al llarg del seu propi procés de

curacio de varies maneres. No hi ha un cami lineal establert en el dol.

Depressio: Despreés dels pensaments del passat en la negociacid, els pensaments
del present s’inunden. La persona que experimenta el dol se’n dona compte de
que la situacid és real. Els sentiments de buit sorgeixen i el dolor es mou a nivell
més profund que abans. Aquest tipus de depressié no és un signe de malaltia
mental. Es una resposta adequada a una gran pérdua. Un individu pot retirar-se de
les seves activitats de la vida diaria i pot sentir una intensa tristesa. No
experimentar la depressié després de la pérdua d’un ésser estimat seria inusual.

L’etapa de depressio €s un pas necessari en el procés de curacio del dol.

Acceptacio : L’acceptacio no té perque significar que una persona esta “ bé amb
el que li ha succeit ““. Després d’una perdua, és possible que una persona mai torni
aser la mateixa que abans. Es possible que mai se senti “ bé “ sobre la pérdua.
L’acceptacid, com a etapa, es tracta d’acceptar que aquesta és la seva nova realitat,
1 és permanent. La vida no pot continuar com abans, pero a través de I’acceptacio,

la vida pot continuar i continuara. Els rols es reorganitzaran i s’establiran noves
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connexions i relacions. Les persones que experimenten 1’acceptacio comprenen i

entenen que han d’escoltar les seves necessitats i evolucionar.

Les 5 etapes del procés de dol de Elisabeth Kiibler Ross.|

Negacio

Ira

\

Acceptacid

Resnosta emocional

Negociacid

Depressid

Temps

Figura 5 : Presentaci6 grafica de les 5 etapes del procés de dol segons Elisabeth Kubler
Ross ( elaboraci6 propia ).

Per una altre banda, el psicoleg J. William Worden, un dels autors més representatius en
I’estudi del procés de dol, va exposar en la seva obra la nocid de treball de dol, tenint en
compte que la persona és algu que fa i que ha de fer coses en relacié amb el seu procés
de dol. Per tant, va proposar un model de quatre tasques, les quals el seu processament i
afrontament permeten a I’individu realitzar un procés sa i adaptatiu, i preveu la
cronificacié del malestar. Aixi doncs, plantejar tasques suposa que la persona que esta
en procés de dol, té un paper més actiu suggerint que pot emprendre una certa activitat
per realitzar un propi cami (Federaci6 Salut Mental Catalunya, 2020).

A continuacid, es descriuen les quatre tasques exposades pel psicoleg J. William Worden.

- Tasca 1 : Acceptar la realitat de la pérdua tant en el pla intel-lectual com en la
vivencial. Es a dir, consisteix a assumir que la pérdua és irreversible i aixo
requereix el seu temps. Aquesta primera tasca es essencial per elaborar el dol, ja
que sense 1’acceptacié que la perdua ha succeit, la paraula dol no té sentit.

- Tasca 2 : Processar amb les emocions i experimentar el dolor per la pérdua.
Manifestar les emocions i el dolor sembla ser terapeutic i alhora una tasca
necessaria per poder continuar amb el treball del dol.
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- Tasca 3 : Adaptar-se a un medi sense la persona que ha mort. Les persones
que elaboren un dol acostumen a explicar que no eren conscients dels rols que
I’altre representava a les seves vides fins que ha deixat de portar-los a terme.

- Tasca4 : Ressituar emocionalment la persona absent mentre es continua amb
la vida. “ Buscar “ un lloc a la persona que ha mort dins la propia vida, pot
permetre la incorporacio de noves relacions i, per tant, passar de dir adéu al difunt
i aprendre a donar-se’n compte de tot allo que aquesta persona ha deixat de positiu.

3.4.4 Eldol enels infants

La mort d’una persona significativa en la vida d’un nen és un dels esdeveniments més
estressants que pot experimentar. En el cas del dol infantil, una de les primeres
dificultats que es presenta, és saber reconeixer que el nen passa per un procés de dol.
Les manifestacions del nen en dol son més variades que en 1’adult i no sempre son
directes. Amb molta frequéncia els nens alteren periodes d’absoluta normalitat amb
moments de gran desesperanca, o tarden mesos a expressar-lo i quan ho fan és de
forma conductual, o ben aviat aprenen a contenir les seves emocions quan veuen els
pares o els familiars desbordats. Els nens, a més, presenten dificultats per identificar
el qué els hi esta passant, I’estat d’anim, i per « posar nom » a allo que senten.
S’expressen, doncs, amb mes freqiiencia a través de la conducta o de les
somatitzacions. Tot aix0, fa que costi identificar el procés del dol en els nens ( de
Andrade et al., 2018).

El procés de dol és particularment complexa en els nens. Les relacions son diverses,
i, a vegades, semblen no tenir relacié directa amb la pérdua, sorgint com formes
especials d’expressid dels sentiments del nen. L’experiéncia de perdua també pot
afectar la percepcid del nen de si mateix 1 de I’entorn extern, provocant que

desenvolupi un sentiment de no pertinencia ( de Andrade et al., 2018).

Per comprendre la mort, ¢l nen ha d’adquirir el seu concepte. La forma en qué un nen
experimenta el dolor també es veu afectada pel qué aprenen sobre la perdua i per les
oportunitats que se’ls hi brinden per compartir els seus pensaments i sentiments.
Durant el dol, s’ha de permetre que el nen se senti trist. Desafortunadament, hi poden
haver alguns que intentaran forcar-los a un estat de falsa alegria, oblidant que la

tendéncia natural €s que es recuperin de la perdua. Els nens sovint desenvolupen una
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fantasia, perqué pensen que han fet alguna cosa malament i que se’ls ha de culpar per

la mort del seu ésser estimat ( de Andrade et al., 2018).

En aquest cas, es resumeixen les manifestacions mes frequients del dol en els nens

segons les edats i els signes d’alerta (Catorze.cat, 2018).

Preescolar ( 2-5 anys )

Dol normal :

Inicialment no acostumen a mostrar cap reaccié ( no comprensio ), poden
mantenir la capacitat de jugar i riure en moments de desesperacio.

Pot haver-hi regressions i perdues de capacitats ja adquirides ( enuresi
nocturna, xumar-se el dit, etc. ).

Dificultat per comprendre la irreversibilitat i la permanéncia. Poden seguir
preguntant repetidament quan tornara la persona morta durant mesos.

Poden sentir-se espantats per les reaccions de dol de I’entorn. Augmenten les
pors en general.

Desig de reemplacament: per exemple pregunten a la mare perqué no busca

un altra pare, una altre germa, etc.

Signes d’alerta :

Ansietat de separacio persistent despres de tornar a la rutina.

Persistencia de comportaments regressius superior als 6 mesos

Escolar ( 6-11 anys )

Dol normal :

Les manifestacions més freqlients son la tristesa i el plor, perd no sempre
apareixen. Molts cops s’amaguen per plorar.

Augmenten les ansietats, amb pors 0 preocupacions excessives.

La culpa pot estar associada a esdeveniments reals magnificats, a
remordiments per no haver fet o dit alguna cosa, etc.

Es freqiient que aprenguin dificultats de comportament o conducta a I’escola,
a casa o amb els grups d’amics. A vegades, costa identificar-les com a
manifestacions de dol.

Deficits d’atencio, el rendiment escolar sovint disminueix
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- Poden aparéixer simptomes somatics : mal de cap o de panxa, asténia.
- Poden percebre la preséncia de la persona morta.
- Cal vigilar la tendéncia de substituir la persona morta, assumint excessives

responsabilitats.
Signes d’alerta :

- Persistencia del baix rendiment escolar, alteracions conductuals greus,
ansietat persistent, desig reiterat de reunir-se amb la persona morta, adoptar el

comportament i la vestimenta del difunt.
Adolescent
Dol normal :

- Sentiments de tristesa, rabia, culpa i pors més similars als adults, pero amb
més dificultats per expressar-los.

- Poden augmentar les conductes de risc.
Signes d’ alerta :

- Absentisme escolar persistent.

- Depressio, ansietat, consum d’alcohol o toxics, precocitat sexual, etc.

3.5 INFERMERES DAVANT L’ATENCIO ALS NENS EN PROCES
DE FINAL DE VIDA.

El context social i cultural de la persona té un impacte en 1’afrontament de la mort d’un
pacient, ja que la societat crea una realitat compartida a partir dels seus valors, creences i
normes. A més d’aix0, S hi afegeix que la societat actual considera la mort com un procés
amenacador i estrany que es rodeja de grans temors i, a partir d’aqui I’individu reacciona
amb por i ansietat. Aquesta idea conceptual del procés de mort present a la societat es veu

reflectida al mon sanitari, entre el qual es troba el context pediatric (Curcio, 2017).

Dr’altra banda, el desenvolupament del saber d’infermeria s’ha desenvolupat dins del
coneixement de les ciencies de la salut, pero el contacte estret amb el pacient i la familia
fa que la seva practica diaria tingui una impregnacié del context historic, les creences
socials i vivencies personals, tenint una part subjectiva en el seu dia a dia deguda als

significats socialment construits. Per tant, les impregnacions de la societat i les vivéncies
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personals de cada infermera, es veuen reflectides en les accions i 1’actuar davant del

pacient en proces de mort (Curcio, 2017).

Aixi mateix, durant la historia de les ciéncies de la salut, I’objectiu s’ha centrat en resoldre
les amenaces que posen en risc la vida de I’individu, considerant com un éxit que el
pacient sobrevisqui i com un fracas la mort del mateix. En conseqiiéncia, s’educa a les
infermeres a cuidar els pacients amb 1’objectiu de mantenir la salut i la vida. Per
consegiient, no s’accepta la mort com un fet natural i és escassa la formacio que reben les
infermeres sobre I’afrontament de la mort d’un pacient i les habilitats comunico-
relacionals necessaries pel tracte amb aquests usuaris. Aquesta falta de preparacio i

formacio en aquestes habilitats pot augmentar els nivells d’estres. (Curcio, 2017).

Segons (Zheng et al., 2018), les infermeres poden trobar-se amb la mort del pacient moltes
vegades en la seva carrera professional. Es considera un dels factors estressants més
comuns en ’entorn clinic, i les infermeres han de ser expertes en la cura de pacients
moribunds al final de vida i incloure a les seves families, aixi com mantenir el seu propi

benestar.

Aixi doncs, les infermeres tenen un paper extremadament important en la unitat de cures
pal-liatives pediatriques, ja que proporcionen unes cures necessaries i satisfan les
necessitats dels nens en procés de final de vida diariament. Es indispensable que aquestes
es romanguin tranquil-les i emocionalment equilibrades, amb la finalitat d’afrontar les
tensions que implica el procés de la mort, reconeixent que sempre hi ha alguna cosa per

fer, fins i tot en el procés de finitud (Franco et al., 2020).

La tasca de les infermeres esta impregnada d’una mirada més amplia, orientada a garantir
una atencié humana i integral. Perd quan 1’assisténcia ha de centrar-se en el procés de
mort i, especialment, en la mort d’un nen, sorgeixen sentiments inquietants, com per
exemple frustracid, inutilitat i impoténcia. Es particularment dificil per a les infermeres
proporcionar atencid als nens en proces de final de vida i, sovint el descriuen com una
experiencia agonitzant i estressant. La majoria de les infermeres que treballen en la unitat
de cures pal-liatives pediatriques, consideren que la mort d’un nen €s un fet antinatural i
més complexa que I’adult, donat que té inevitablement una connotacié tragica. En el
moment de proporcionar atencio als nens en fase terminal, les infermeres tenen com a
responsabilitat propiciar-los un ambient segur i optim i, sobretot oferir suport emocional

a les seves families. Sent aquestes infermeres les qui tenen un major contacte amb els
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nens en procés de final de vida, hi ha la possibilitat de mostrar una major susceptibilitat
a patir trastorns de I’estat d’anim, alts nivells d’estrés i desgast professional, de manera
que pot impactar negativament en les seves activitats (Rosado-Pérez & Varas-Diaz,
2019).

L’exposicio continua a la mort i al procés de morir revela la necessitat de reflexionar i fer
front a les pors i les inseguretats que suposen un obstacle a ’actuacié de les infermeres
davant la finitud de la vida. Els coneixements técnics i cientifics, gracies a agquesta
necessitat, son essencials per a la professio. L’experiéncia d’una mort infantil amb tots
els dubtes, inseguretats i incerteses que la impregnen, fa que les infermeres revisin els
seus conceptes i sentiments sobre la pérdua, la qual cosa porta a I’adopcid de les seves
propies estratégies d’afrontament, aixi com a replantejar-se el seu paper com a infermeres

en la unitat de cures pal-liatives pediatriques (Franco et al., 2020).

Els autors (Paula et al., 2019), exposen que durant I’atencié al nen en procés de final de
vida, les infermeres creen vincles d’afecte, que estableixen una base de seguretat en
I’exercici de la seva feina. A més per a elles, oferir un cura competent, amorosa i
comprensiva, els fa sentir satisfetes amb la seva tasca. Malgrat aix0, quan aquest sentit
d’harmonia es trenca per la preséncia de la mort del nen, les infermeres es troben davant
d’un patiment i experimenten dolor per la perdua del mateix que es va reflectir en la seva
cura amb exit, perqué no podien salvar la seva vida. El dolor es conceptualitza clarament
com una resposta normal a una situacié que implica una pérdua. Aquesta resposta normal
s’etiqueta i es caracteritza per tristesa, depressio, culpa i necessitat de plorar o altre
resposta del dol associada amb una bretxa entre el que la infermera espera i el que
realment és. Les infermeres experimenten dolor quan els nens es moren, i aixo és
espacialment significatiu quan aquestes atenen a nens en procés de final de vida, ja que
¢és possible que I’identifiquin com un ésser estimat molt proper per a elles. Per tant,
experimenten i pateixen la mort del nen com si es tracta d’algun familiar. El fet de que
se senten compromeses a transmetre una imatge de fortalesa constantment, pot resultar
en detriment de les seves funcions cliniques i afectar-les psicologicament. Davant
d’aquesta situacid, és quan les infermeres poden considerar el distanciament com una
forma Gtil de maneig per evitar el patiment que presenten. Per tant, les cures pal-liatives
pediatriques son un area de practica, en el qual les infermeres es troben en el dol amb

molta frequéncia.
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Segons 1’autora (Atout, 2020), el 57 % de les infermeres van experimentar la sensacid
d’impoténcia davant la mort d’un nen. Elles sentien que podrien haver fet alguna cosa
més per ajudar el nen, tot i saber que aixo no hauria estat efectiu. D’altra banda, 1’autor
((Barnes et al., 2020) exposa que el 20% de les infermeres que treballen en la unitat de
cures pal-liatives pediatriques, van experimentar nivells elevats d’estrés traumatic

secundari relacionat amb la mort d’un nen.

Els autors (Puente-Fernandez et al., 2020), manifesten que tot i la sensacio de brindar
cures infructuoses, les infermeres entenien que necessiten controlar les seves emocions.
El control de les seves propies emocions, pot estar relacionat amb dos punts principals:
En primer lloc, “I’estigma professional”, en qué se suposa que les infermeres han de
proporcionar atencid professional als nens en procés de final de vida i als seus familiars
pel que fa al dol, perd no poden acceptar el seu propi dol i el dels seus companys de
treball. En segon lloc, el “ dolor desautoritzat “ que es va explicar com un dolor que no
és reconegut publicament. Se suposava que el dolor experimentat per les infermeres no
s’havia de reconéixer obertament, la qual cosa va fer que controlessin el seu
comportament i les seves emocions d’una manera acceptada socialment. A part d’aixo,
(Dermott, 2016) exposa que les infermeres poden experimentar un “ triple fracas “ davant
la mort d’un nen, atés que tenien la sensacio de que van fallar en salvar-li la seva vida ,

de que no el van protegir prou bé i que van trair a la familia.

En definitiva, es mostra que hi ha un ampli impacte sobre la cura dels nens en procés de
final de vida en les infermeres, ja que s'esforcen per oferir la millor atenci6 possible en
una situacio que és inimaginable per a qui no s'hi hagi trobat. Les infermeres senten afecte
pels nens que cuiden, valoren les relacions significatives que desenvolupen amb les seves
families i s'enorgulleixen de proporcionar una atencié optima a aquests nens malgrat les

circumstancies dificils en qué es troben (Devitt & Hara, 2021).

4. OBJECTIUS

Obijectiu general :

Analitzar les experiéncies i el procés de dol en les infermeres d’unitats de cures

pal-liatives pediatriques.
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Objectius especifics :

- Descriure el nivell d’afectacio6 i impacte emocional que la mort de nens en procés
de final de vida genera en les infermeres.

- Identificar les dificultats de les infermeres per afrontar la mort de nens en procés
de final de vida.

- Identificar les estratégies d’afrontament de les infermeres davant la mort de nens

en proceés de final de vida.

5. METODOLOGIA

Es va realitzar una revisi6 bibliografica des de I’Octubre del 2021 fins el Gener del 2022
d’articles de revisié sistematica, estudis fenomenologics, descriptius, observacionals,
transversals, exploratoris i estudis fenomenologics hermeneutics sobre les experiencies i

el procés de dol en les infermeres d’unitats de cures pal-liatives pediatriques.

Per dur a terme la revisid bibliografica era imprescindible delimitar una terminologia
concreta. En primer lloc, es va procedir a realitzar la cerca de les paraules clau i, per
aquesta rao es va utilitzar el Thesaurus de Descriptors en Ciéncies de la Salut ( DeCS )
que va permetre obtenir-les d’un vocabulari estructurat, d’una terminologia comuna i

multilingilie en I’area especifica de la salut.

En castella, es van utilitzar les segtients paraules clau: Cuidados paliativos, Enfermeria
i Nifio.
En anglés ( MESH ), es van utilitzar les paraules esmentades a continuacid: Palliative

care, End of life care, Child , Pediatrics , Nursing, Pediatric nursing i Grief.

En segon lloc, per tal de fer la cerca més eficient es van utilitzar uns operadors booleans
que servien simplement per relacionar o combinar els termes recollits en la taula 1. En

aquest cas, només es van fer servir els operadors “AND” 1 “OR”.

A continuacio, les estrategies de cerca es van realitzar a partir de la combinacio de
qualsevol de les paraules clau de la primera columna amb una de la segona, una de la
tercera 1 una de la quarta, donat que les paraules d’'una mateixa columna son termes
equivalents entre ells. D’una banda, els termes que estan en la mateixa columna es van

combinar amb I’operador logic* OR®, ja que actuen com a sindnims o quasi sinonims, o
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més ben dit, es refereixen al mateix concepte. D’altra banda, els termes de diferents

columnes es van combinar entre si, fent s de 1I’operador logic “AND” .

Estrategia de cerca :

OR

OR

OR

OR

OR

Cures pal-liatives A Nen A Infermeria A Dol

N N N

D D D
Cuidados paliativos Nifio Enfermeria Luto
Atencién al final de Pediatria Atencion de Grief
vida enfermeria
Palliative care Child Cuidados de

enfermeria

End of life care Pediatrics Nursing
Cuidado terminal Nursing care
Terminal care Pediatric Nursing

Taula 1 : Paraules clau utilitzades per realitzar la cerca.

Les diferents estratégies de cerca utilitzades eren les seqients :

(“Palliative care “) AND (“Pediatric nursing )

(“Palliative care” OR “End of life care”) AND (“Child” OR “Pediatrics”) AND
(“Nursing”)

(“Palliative care” OR “end of life care”) AND (“pediatric nursing” OR
“nursing”) AND (“Grief *)

(“Palliative care “) AND (“Child ) AND (“nursing )

(“Enfermeria" AND (“cuidados paliativos <) AND ( "Nifio™)

En la segiient taula, es descriuen els criteris d’inclusié i1 exclusié que es van aplicar en

tots els articles seleccionats, amb la intencié de limitar la cerca bibliografica, fer-la més

especifica, i més fiable.
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Criteris d’inclusio

Poblaci6 infantil d’entre 1 a 19 anys.

Articles que hagin estat publicats entre el
2016 i el 2021.

Articles originals.
Estudis realitzats en anglés i castella.

Publicacions de tot tipus de metodologia
d’estudi.

Articles que realitzin I’estudi en unitats
de cures pal-liatives pediatriques.

Articles amb text complet disponible i
condici6 gratuita a través de la biblioteca
de la Universitat de Vic

Articles que coincideixin amb els
objectius generals i / 0 especifics
proposats en aquest treball.

Estudis orientats a les infermeres que
brinden atencio en la unitat de cures
pal-liatives pediatriques.

Estudis realitzats arreu del mon.

Criteris d’exclusio

Poblacio6 adulta amb edat superior a
19 anys.

Estudis realitzats amb anterioritat a
I’any 2016, excepte algun estudi
anterior que es cregui rellevant per a
la revisio bibliografica.

Estudis realitzats en altres idiomes
que no siguin els esmentats.

Articles que no se centrin en el tema
d’estudi.

Text complert no disponible o de
pagament.

Tipologia : Literatura gris ( editorials,
noticies, articles d’opinio, cartes al
director /editor, etc. ) i publicacions
en congrés.

Estudis que solament ofereixen
informacid sobre les cures pal-liatives
en els pacients adults.

Taula 2 : Criteris d’inclusio i exclusio aplicats als articles.

Hi ha un estudi que es va realitzar a Brasil a ’any 2015 , que es va incloure dins dels
articles seleccionats tot i no complir un dels criteris d’inclusié. Aquest estudi forma part
d’aquesta revisio bibliografica, donat que coincideix amb els objectius proposats en el
treball.
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5.1Cerca en les bases de dades

La cerca bibliografica es va realitzar en les bases de dades Medline, Pubmed, Lilacs, Web
of Science, Scopus, Cinahl, Cuiden i com a motor de cerca es va fer servir el Google
Scholar, utilitzant les segients paraules clau: Cuidados paliativos, Enfermeria, Nifio,

Palliative care, End of life care, Child , Pediatrics , Nursing, Pediatric nursing i Grief.

Després d’aconseguir els primers resultats de cadascuna de les estratégies de cerca
utilitzades i esmentades anteriorment, es va procedir a seleccionar els articles considerant
oportu aplicar uns filtres concrets proporcionats per les bases de dades usades. En primer
lloc, es va aplicar el filtre de la data de publicacio ( ultims 5 anys ), per tal de limitar la
cerca d’acord amb les necessitats del present treball i, en segon lloc, es va utilitzar el filtre
d’accés al text complet. Seguidament, es va realitzar una segona seleccié en el qual es
van aplicar els criteris d’inclusio i exclusi6 (reflectits en la taula 2), portant a terme una

lectura del titol, el resum i el contingut dels articles.

A continuacio, es va procedir a llegir els articles complets i es van avaluar els criteris de
rellevancia i qualitat dels estudis seleccionats aplicant el CASPe ( Critical Appraisal Skills
Programme Espafiol ), amb el proposit de determinar si els documents cercats son valids,
fiables 1 pertinents. D’aquesta manera, es van escollir els articles que s’inclouen en

aquesta revisié bibliografica.

En el Medline, base de dades de referéncia es van utilitzar les segiients paraules clau:

“Palliative care “1 “Pediatric nursing “.
La cerca va ser : “Palliative care “ AND “Pediatric nursing “.

Amb aquesta cerca es va obtenir inicialment un total de 1.117 resultats. Despres es va
aplicar el filtre de la data de publicaci6 (Gltims 5 anys ) i els resultats es van disminuir a
un nombre de 385 articles. Per intentar reduir encara més el nombre, es va decidir
aplicar el filtre de “Text complet “ies van obtenir 290 articles. Seguidament, es van
aplicar els criteris d’inclusio 1 exclusid realitzant una lectura del titol, el resum 1 el
contingut d’aquests documents i, finalment se’n van seleccionar només 5 articles, els

quals son considerats valids per realitzar la revisio bibliografica.

En el Pubmed, base de dades de referéncia, es van utilitzar les seguients paraules clau:

“Palliative care”, “End of life care” , “Child”, “Pediatrics” 1 “Nursing”.
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La cerca va ser : (“Palliative care” OR “End of life care” ) AND ( “Child” OR
“Pediatrics” ) AND (“Nursing”).

Amb aquesta cerca es va aconseguir inicialment un total de 3.076 resultats.
Seguidament, es van filtrar els resultats segons la data de publicacié ( Gltims 5 anys) i la
cerca es van disminuir a 1.307 estudis. Per intentar reduir encara més el nombre, es va
decidir aplicar el filtre de *“ Text complet “ i es van obtenir 569 articles. A continuacio,
es van aplicar els criteris d’inclusié i exclusio realitzant una lectura del titol, el resum i

el contingut d’aquests documents i, finalment se’n van seleccionar 3 articles rellevants.

En el Lilacs, base de dades de referencia es va realitzar una cerca amb les seguents

paraules clau : “Palliative care “, “Child “1 “Nursing “.
La cerca va ser : “Palliative care “AND “Child “AND “Nursing .

Amb aquesta cerca es va obtenir un total de 768 resultats. Aplicant el filtre de la data
de publicaci6 (Gltims 5 anys ), els resultats es van reduir a 265 articles. Després es va
aplicar el filtre de ““ Text complet “ i la cerca es va reduir en 247 resultats. A
continuacio, es van aplicar els criteris d’inclusi6 i exclusio realitzant una lectura del
titol, el resum i el contingut d’aquests documents obtinguts i, finalment se’n van

seleccionar només 2 articles rellevants.

En la Web of Science, base de dades de referencia es va portar a terme una cerca amb
les segiients paraules clau: “Palliative care”, “End of life care”, “Pediatric Nursing”,

“Nursing” 1 “Grief “.

La cerca introduida en la base de dades va ser la segiient: ( “Palliative care” OR “end
of life care” ) AND (“pediatric nursing” OR “nursing” ) AND ( “Grief *).

Amb aquesta cerca es va aconseguir inicialment un total de 626 resultats. Seguidament,
es van filtrar els resultats segons I’any de publicacio ( Gltims 5 anys ) i la cerca es va
reduir en 233 articles. Despres es va aplicar el filtre de ““ Text complet ““ i es va
disminuir aixi el nombre de documents a 108. A continuacio, es van aplicar els criteris
d’inclusio 1 exclusi6 portant a terme una lectura del titol, el resum i el contingut
d’aquests documents obtinguts i, finalment es va escollir només 1 article rellevant per

realitzar la revisio bibliografica.

En el Scopus, base de dades de referencia es van utilitzar les seguients paraules clau:

“Palliative care “1 “Pediatric nursing .
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La cerca que es va fer servir va ser la segiient: ( « Palliative care “ ) AND (“Pediatric

nursing “).

Amb aquesta cerca es va obtenir inicialment un total de 3.871 resultats. Seguidament,
es van filtrar els resultats segons la data de publicacié ( Gltims 5 anys ) i la cerca es va
disminuir a 1.691 estudis. Per intentar reduir encara mes el nombre, es va decidir aplicar
el filtre de “ Text complet ““ i es van aconseguir 715 articles. A continuacio, es van
aplicar els criteris d’inclusi6 1 exclusio realitzant una lectura del titol, el resum i el
contingut d’aquests documents obtinguts 1, finalment, se’n van escollir només 2

articles.

En el Cinahl, base de dades especifica d’infermeria es va realitzar una cerca amb les

seguents paraules clau: “Palliative care *, “Child “1 “Nursing .

La cerca que es va utilitzar va ser la segient: (“Palliative care* ) AND (“Child *)
AND (“nursing *).

A T’inici es va obtenir un total de 746 resultats. Seguidament, es van filtrar els resultats
segons la data de publicaci6 (ultims 5 anys ) i la cerca es disminueix a un nombre de
233 estudis. Aquests es van reduir a 24 resultats aplicant el filtre de ““ Text complet *.
A posteriori, es van aplicar els criteris d’inclusio i exclusio realitzant una lectura del
titol, el resum 1 el contingut dels documents obtinguts 1, finalment se’n van seleccionar

un total de 2 articles utils per el present treball.

En el Cuiden, base de dades especifica d’infermeria es va dur a terme una cerca amb les

seglients paraules clau: “Enfermeria", "Cuidados paliativos "1 "Nifio".

La cerca utilitzada va ser la seglient : (“Enfermeria" ) AND ( "cuidados paliativos')
AND ("Nifio").

A T’inici es van trobar 68 resultats, pero quan es va aplicar el filtre de la data de
publicacié (ultims 5 anys ) la cerca es va reduir a un nombre de 25 articles. Aquests es
van reduir a 18 estudis aplicant el filtre de ““ Text complet “. A continuacio, es van

aplicar els criteris d’inclusio i exclusio realitzant una lectura del titol, el resum i el

contingut d’aquests documents aconseguits i, finalment no es va seleccionar cap article.

En el motor de cerca Google Scholar, es van utilitzar les seglients paraules clau:

“Palliative care”, “End of life care” , Pediatric nursing” , “Nursing” i “Grief *.
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La cerca que es va utilitzar va ser la segiient: (“Palliative care” OR “end of life care”)
AND ( “pediatric nursing” OR “nursing” ) AND (“Grief *).

Amb aquesta cerca es va obtenir inicialment un total de 17.700 resultats i després
d’utilitzar el filtre de I’any de publicacio ( Gltims 5 anys ), la cerca es va reduir a un
nombre de 16.600 resultats. Després, es va procedir a fer una cerca manual aplicant els
criteris d’inclusio i exclusi6 i, finalment no es va seleccionar cap article atil per

realitzar el present treball.

Bases de dades

Bases de dades de referéncia  Total d’articles Articles rellevants Taxa de precisio

en Ciéncies de la Salut

Medline 1.117 5 0,0045
Pubmed 3.076 3 0,00097
Lilacs 768 2 0,0026
Web of Science 626 1 0,0016
Scopus 3.871 2 0,00051

Bases de dades especifiques
d’infermeria

Cinahl
Cuiden

Motors de cerca

Google Scholar

Total d’articles

746
68

Total d’articles

17.700

Articles rellevants

2
0

Articles rellevants

0

Taula 3 : Resultats obtinguts a les bases de dades consultades

Taxa de precisio

0,0026
0

Taxa de precisio

Una vegada aplicats els criteris d’inclusio i1 exclusio, descrits anteriorment, els estudis
obtinguts van ser d’un total de 15.

En el segiient grafic es representen les bases de dades d’on es van obtenir els resultats, les

paraules clau utilitzades en cadascuna d’elles, els resultats que es van aconseguir abans

1 després d’aplicar els criteris d’inclusid 1 exclusio 1, finalment, el nombre de resultats

inclosos en la revisié bibliografica.
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Taula 4 : Bases de dades consultades, articles obtinguts i resultats rellevants.

Els articles seleccionats per aquest treball pertanyen a diferents categories, en la seglent
taula hi queden reflectits:

Categories Numero d’articles  Categories Numero d’articles
Estudis qualitatius 2 Estudi qualitatiu descriptiu 2
Estudi de revisio sistematica 3 Estudi qualitatiu 1

fenomenologic hermenéutic

Estudi qualitatiu 1 Estudi observacional, 2
- descriptiu, correlacional i
fenomenologic
transversal
Estudi exploratori descriptiu 1 Estudi qualitatiu exploratori 2
Estudi descriptiu i 1
transversal

Taula 5 : Categories dels diferents articles

6. RESULTATS

Experience of nurses who work with children with palliative care needs: A mixed-

method systematic review. (Atout, 2020).

L’autora va realitzar aquesta revisio bibliografica amb 1’objectiu d’explorar les experiencies
de les infermeres que treballen amb nens que requereixen cures pal-liatives i d’identificar les
necessitats educatives relacionades.

Com a resultat, es va obtenir que treballar amb nens amb necessitats de cures pal-liatives és
una feina amb dificultats emocionals per a les infermeres, especialment quan intenten
gestionar la transicio dels pacients pediatrics de I’atenci6 curativa a la pal-liativa. Centrar-se
en el tractament 1 la tecnologia invasius malgrat la sensaci6é que no millorara 1’estat de salut
dels nens amb malalties que amenacen la vida, intensifica el sentiment de culpa i impotencia
de les infermeres. Per aquesta rad, es va afirmar la importancia de rebre educacio i formacio
en cures pal-liatives pediatriques, especialment sobre com comunicar-se amb aquests nens i

les seves families.
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Pediatric end-of-life care barriers and facilitators: Perception of nursing professionals
in Jordan. (Khraisat et al., 2017).

En aquest estudi transversal descriptiu, I’objectiu principal era identificar les barreres 1 els

facilitadors que reben les infermeres al prestar atencid als nens en proces de final de vida.

Com a resultat, es va obtenir que proporcionar atencié als nens en proceés de final de vida i a
les seves families és una situacio estressant per a les infermeres, perque és possible que no
estiguin prou capacitades per manejar aquest procés. Es va veure que les infermeres que han
optat per treballar en aquesta unitat van trobar desagradable la confusié associada amb la
mort. Per una banda, es va afirmar que una millor comprensio de les barreres mes intenses i
frequents que impedeix a les infermeres brindar una atencio6 pediatrica al final de la vida de
qualitat, podria portar a augmentar la consciéncia i les proves de les intervencions per reduir
tant la intensitat com la freqiiéncia d’aquestes barreres. D’una altra, es va demostrar que la
comprensio dels facilitadors més intensos i freqiients podrien conduir a un desenvolupament
d’intervencions per mantenir els comportaments de suport altament qualificats 1 augmentar

els comportaments de suport de menor qualificacio.

Un altre resultat a destacar, és que les infermeres van informar que no tenien experiéncia
respecte a I’atencio pediatrica al final de vida, és a dir, en el maneig del dolor i els
simptomes, i se sentien particularment angoixades quan un pacient pediatric estava patint. Es
va afirmar que la falta d’experiéncia en 1’atencio pediatrica al final de la vida pot fer que les
infermeres se sentin menys competents i, sovint, pot donar lloc a una susceptibilitat de

sentiments d’esgotament, inadequacid, malestar i incomoditat.

Perceptions of nurses caring for children with life-limiting conditions in an acute
setting in the Republic of Ireland. (Devitt & Hara, 2021).

Els autors van realitzar aquest estudi amb 1’objectiu d’examinar els coneixements de les
infermeres irlandeses que cuiden nens amb condicions que limiten la vida, que tenen

necessitats complexes i que requereixen de cures pal-liatives.

Com a resultat, es va obtenir que les experiéncies de les infermeres inclouen: sentiments de
nerviosisme i tristesa, el desig de proporcionar la major atencio possible i el privilegi de

coneixer i cuidar aquesta poblaci6 de pacients. A més, les infermeres van informar de la
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lluita que tenien diariament pel temps i van millorar els nivells del personal, per tal de
proporcionar el nivell d’atenci6 desitjat als nens en procés de final de vida i a la seva familia.
A part d’aix0, es va veure que malgrat les nombroses barreres amb queé s’enfronten les
infermeres a 1’hora de tenir cura d’aquests nens i les seves families, també van transmetre
molts factors que els hi va donar suport. Entre aquests, es trobava el paper de suport dels
companys del treball en el moment de prestar aquest tipus d’atencid, perque puguin
continuar prestant aquesta atencio i evitar efectes personals negatius i esgotament.

Un altre resultat que es va obtenir, és que aquest estudi reafirma com la comunicaci¢ afecta
la presa de decisions i la planificacid clara de les cures, que al seu torn es tradueix en

I’augment de la carrega i I’estrés que senten les infermeres en la cura d’aquests nens.

A més, en aquest estudi es va revelar com les infermeres senten que “ ningu les entén “, de
manera que poques vegades discuteixen I’impacte d’aquests esdeveniments traumatics amb
altres persones fora del lloc de treball. No obstant aixo, si que denuncien com aquest estrés
els afecta de manera implacable en la seva vida personal, que culmina amb que les
infermeres abandonin aquesta area de treball. Aixo posa en primer pla el concepte de
conflicte treball-familia, un concepte que va ser definit per primera vegada per Kahn a I’any
1964. A més, es va veure que hi ha una necessitat de garantir la facilitacié d'oportunitats de
debriefing estructurat, amb I'encoratjament de tot el personal a fer Us d'aquesta estructura de
suport crucial, donat que ajuda a les infermeres a desenvolupar les seves estratégies
personals d'afrontament, resolucié de problemes i habilitats reflexives. Aixo, al seu torn, les
ajudara a continuar proporcionant aquest alt nivell d'atencid i retenir un personal competent i

informat en I’entorn de les unitats de cures pal-liatives pediatriques.

Finalment, un resultat que es va trobar, va ser que la majoria de les infermeres que van
participar en aquest estudi, tenien poca educacié o formacio especifica en relacié amb les
cures pal-liatives pediatriques. Per aixo, es va afirmar que hi ha una clara necessitat de
millorar ’educacio i la formacid en I’atencié als nens amb condicions sanitaries complexes i

en la prestacio de cures pal-liatives pediatriques.
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How nurses grieve for children who die in their care. (Dermott, 2016).

En aquest estudi descriptiu qualitatiu, 1’objectiu principal era identificar 1’experiéncia de dol
per part de les infermeres després de la mort d’un nen al seu carrec 1 establir els sistemes de

suport que utilitzen per gestionar aquest dol i avaluar-ne 1’eficacia.

Com a resultat, es va obtenir que les infermeres experimentaven profunds sentiments de
pérdua i impoténcia quan un nen es moria i, a part d’aixo se sentien responsables de la qualitat
de la mort que experimentava el pacient pediatric. Es va veure que la falta d’experiencia que
tenien aquestes infermeres en el moment de proporcionar cures als nens en procés de final de
vida, els hi generava una major incertesa, ja que comentaven sobre la seva dificultat per

comunicar-se amb la familia després de la mort del nen.

Un altre resultat que es va obtenir, és el reconeixement de les necessitats de formacio de les
infermeres en 1’ambit de les cures pal-liatives pediatriques. Es va demostrar que si una
infermera esta adequadament educada i experimentada per fer front a la mort i el dol, pot ser
més capag d’afrontar la situacio i, possiblement, oferir un millor suport a la familia. En canvi,
si una infermera no ha rebut mai capacitacio sobre la mort i el morir, se sentien incomodes i

insegures.

Un altre resultat que es va obtenir, és que la majoria de les infermeres que van participar en
aquest estudi, van valorar la importancia d’assistir en el funeral del nen mort i comptar amb el
suport de 1’organitzacid per assistir-hi sempre que sigui possible és molt valuos per a elles,
donat que és una de les oportunitats de tancament amb el nen que van cuidar durant un cert

temps.

Es va afirmar també que moltes infermeres utilitzaven algun tipus de recurs religios per ajudar
a suportar la mort d’un nen. Les referéncies religioses fetes per les infermeres, eren dignes de
mencid, atés que la religio era una part integral del seu significat, vida i practica quotidiana,
no simplement un metode d’afrontament 1, evidentment aquesta estratégia les va permetre a

tenir la capacitat d’aplicar aquesta fe en les situacions més dificils.
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Health professionals’ experiences of grief associated with the death of pediatric patients:
a systematic review. (Barnes et al., 2020).

Els autors van realitzar aquest estudi amb 1’objectiu d’identificar les experiéncies de les

infermeres que han experimentat el dol com a conseqiiéncia de la mort d’un pacient pediatric.

En aquest revisio sistematica, es va donar lloc a tres resultats principals sintetitzats de 12
estudis qualitatius que van complir els criteris d’inclusi6 i qualitat metodologica. Els estudis
van incloure principalment infermeres que treballaven en un hospital. Aixi doncs, les troballes
sintetitzades van ser : simptomes fisics, conductuals, psicologics o espirituals; dol augmentat i
alleugeriment del dolor. En referencia als simptomes, es demostra que van destacar les
diverses caracteristiques de les experiéncies de dol en les infermeres. Els simptomes incloien
tristesa, plor, esgotament, alteracions del son, abstinéncia i efectes acumulats de les
experiencies de dol.

Pel que fa a I’agreujament del dol, es mostra que va ser la troballa sintetitzada més gran i va
incorporar els diversos factors que van contribuir a empitjorar I’experiéncia del dol. Tot i que
alguns d’aquests factors s’alineen amb la resposta de dol esperada, com ara la profunditat de la
relacié i la identificacié amb el pacient pediatric i la familia, altres factors van agreujar
I’experiéncia del procés de dol innecessariament. Finalment, les infermeres van identificar
factors que van contribuir a millorar o alleujar 1’experiéncia del procés de dol i, aix0 es va

aconseguir mitjancant el suport que van rebre dels seus amics, familiars i companys de treball.

Analisis del afrontamiento de la enfermera frente a la muerte de un paciente pediatrico.
Analysis of how nurses cope facing the death of a paediatric patient. (Lled6-Morera &
Bosch-Alcaraz, 2021).

Els autors d’aquest estudi, tenien com a objectiu principal avaluar I’afrontament de les
infermeres davant la mort d’un pacient pediatric, relacionar-lo amb les diferents variables
sociodemografiques i descriure les estratégies d’afrontament personal que aquestes utilitzen

per manejar el procés i acceptar la mort d’un nen.

Com a resultat, es va obtenir que de les infermeres entrevistades, un 33, 33% té un mal
afrontament davant la mort d’un pacient pediatric, mentre que el 31, 37 % té ’aptitud
d’afrontar el procés de mort d’una manera adequada. Es va demostrar que el millor

afrontament per part de les cures pal-liatives pediatriques de 1’hospital analitzat, podria

47




guardar una relacié amb la formacié continua que porten a terme sobre el procés de mort, aixi
com la realitzacid de les sessions interdisciplinaries per comentar i compartir els cassos de

nens dels quals tenien cura i que s’han mort.

Es va demostrar que el torn laboral afecta 1’afrontament. El treball per torns condueix a un
major cansament emocional, o conegut també com a sindrome de burnout. Es va veure que
les infermeres que treballen en torn de mati, es reflecteix una major i millor expressio
emocional. Mentre, que les infermeres que no tenen un torn fixe, afronten negativament la
mort d’un pacient pediatric. Es va afirmar que aixo pot ser degut a que els canvis en el torn
laboral, poden interferir en els ritmes neurofisiologics i circadians i suposen un aillament

social, donat que dificulta el manteniment de la vida social i familiar.

Es va afirmar tamb¢ que I’experiéncia d’una mort propera en els ultims tres anys, provoca en
les infermeres un major afrontament. Finalment, el déficit de formacid va ser un dels factors

més desencadenants que va donar lloc a una mala gestio del procés de mort d’un nen.

Terminally child life: perceptions and feelings of nurses. (Menin & Pettenon, 2015).

Els autors van realitzar aquest estudi amb 1’objectiu de comprendre les percepcions i

sentiments de les infermeres davant el procés de morir i mort en els nens.

Com a resultat, es va demostrar que hi ha una falta de preparacié emocional de les infermeres i
la insuficiéncia d’eines, tant en la seva formacié académica i continua, aixi com també de la
falta de suport terapéutic en les institucions de salut per fer front a la terminalitat de la vida
d’un nen. Aixi doncs, es va afirmar que aquesta insuficiéncia implica la necessitat de les
institucions a oferir suport psicologic i formacid continua sobre aquesta tematica, ja que la
mort infantil, socialment és vista com un procés complexa i de dificil acceptacio i exigeix
I’adequada preparacio de les infermeres. D’aquesta manera, la capacitacio professional
possibilitara a les infermeres enfrontar els propis tabus sobre la terminalitat de vida d’aquests
nens, sense que elles pateixin o emmalalteixin per intentar exercir de la millor manera possible

el seu deure professional.
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How nurses cope with death in the Paediatric Intensive Care Unit. (Henao-Castafio &
Quifilonez-Mora, 2019).

Els autors van portar a terme aquest estudi amb I’objectiu d’explorar les estratégies que fan

servir les infermeres de la unitat de cures intensives pediatriques per afrontar la mort.

Com a resultat, es va obtenir que els sentiments que experimenten les infermeres
repercuteixen en la seva vida professional, laboral i social i els hi provoquen ansietat i
incertesa. L’equip d’infermeres que treballa a la UCIP han desenvolupat tres principals
estratégies d’afrontament davant la mort d’un nen, les quals son : I’expressid de sentiments
al costat del pacient pediatric i la seva familia. En aquest cas, per a les infermeres, les cures
al final de vida i la mort d’un nen, son situacions que 1’interpreten a través dels seus valors,
i el sentit que cada infermera atorga a la mort depen de la seva expressio de sentiments que
en alguns cassos es poden visualitzar en forma de plorar a soles i sense testimonis. La
segona estrategia que es va obtenir, és la comunicaci6 i pregaria davant la mort, que son uns
factors rellevants que ajuden a les infermeres a afrontar aquesta situacié. Com a tltima
estrategia, es va veure que les infermeres alleujaven el patiment del nen en proceés de final
de vida i la seva familia, i aix0 es va aconseguir mitjangant la creacié d’un ambient de
tranquil-litat per a cada pacient pediatric. En aquest cas, es va afirmar que 1’estat critic de
salut del nen produeix diferents sentiments, que son expressats per les families com ara:
tristesa, dolor, angoixa, que porta a les infermeres a buscar condicions en les quals la familia
pugui romandre el temps que pugui sense cap restriccio a I’interior del cubicle, aixi com

proporcionar la proximitat d’algun tipus d’ajuda espiritual dintre de la UCIP.
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Experiences of new nurses dealing with death in a paediatric setting: A descriptive
qualitative study. (Chew et al., 2021).

L’objectiu principal d’aquest estudi qualitatiu descriptiu, és explorar i descriure les
experiéncies, els reptes i les estratégies d’afrontament de les infermeres recent graduades

que s’enfronten davant la mort pediatrica.

Com a resultat, es va obtenir que les infermeres recent graduades tendeixen a veure’s
afectades emocionalment per la seva primera experiéncia de mort i expressaven
emocions desfavorables com ara tristesa, culpa i por. Algunes d’elles van ser incapaces
de controlar les seves emocions. Es va afirmar que les primeres experiencies amb la mort

del nen, van deixar un impacte durador en aquestes infermeres.

La majoria de les infermeres van expressar les seves lluites per donar sentit a la situacio
en el moment de la mort del seu pacient pediatric. Es va veure que se sentien
desorientades mentre intentaven comprendre la situacio i, la majoria d’elles estaven en
estat de panic i se sentien ansioses. A més, no sabien com abordar els membres de la
familia després de trobar-se amb aquesta condicié tan traumatica i dolorosa. Es va
demostrar també, que sempre que un nen moria sota la seva cura, deien que havien
incomplert la seva obligacio i es culpaven a si mateixes de fracassar com a infermeres.
Tanmateix, les primeres trobades amb la mort pediatrica també es van considerar
moments d’aprenentatge i va oferir a aquestes infermeres oportunitats per millorar
I’atenci6 al nen en procés de final de vida. A més, una petita proporcié de les infermeres
recent graduades va optar per amagar les seves emocions i es mostraven valentes davant
la preséncia de la familia del nen. Aquestes van informar de suprimir conscientment les
seves emocions quan les infermeres de més experiéncia no mostraven signes de dol.
L’evitacio del dol per part de les infermeres que just van acabar la seva carrera
professional, podria ser deguda a mantenir les expectatives de la societat sobre el seu

paper com a infermeres.

Es va demostrar que les infermeres recent graduades tampoc van buscar suport
professional, sinG que buscaven consells dels companys i van confiar en creences
espirituals o religioses com a mitjans per fer front i regular les seves emocions en funcio
d’experiencies passades amb la mort. A més, pel fet de verbalitzar els seus pensaments 1

emocions, les va ajudar a organitzar les seves expectatives.
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The experience of providing end of life care at a children’s hospice: a qualitative study.

(McConnell & Porter, 2017).

Els autors van realitzar d’aquest estudi, amb I’objectiu d’explorar I’impacte de les infermeres
davant la prestacio d’atencio als nens en procés de final de vida, com hi fan front i elaborar
recomanacions per millorar el benestar del personal, millorant aixi la qualitat de I’atencio

pediatrica tant per als nens com per les seves families.

Com a resultat, es va veure que tot i que les infermeres van identificar una serie
d’experiencies gratificants, també va quedar clar que la prestacié d’atenci6 als nens en procés
de final de vida estava associada a moltes experiencies dificils, com ara trobar la combinacio
adequada de medicaments per alleujar els simptomes de 1’atenci6 al final de vida i reduir
qualsevol angoixa expressada pel nen i la seva familia. A part d’aixo, les infermeres que van
participar en aquest estudi, van utilitzar una serie d’estratégies d’afrontament que les van
ajudar a mitigar els aspectes desafiants del seu paper. Una primera estratégia, va ser
I’autocura i desenvolupament de la resiliéncia. En aquest cas, les infermeres van parlar sobre
la importancia de tenir una sortida fora del treball per mantenir I’energia tant en el seu treball
com en la seva familia. Les infermeres van exercir ’autocura de diverses formes, com
concentrar-se en els aspectes positius del seu treball, reconfortar-se amb la seva fe religiosa,
mantenir-se ocupat amb les tasques de la llar, llegir, fer exercici, passa-temps, practicar
’atencio plena o parlar amb els seus companys de treball. Una segona estratégia utilitzada
per les infermeres, va ser parlar obertament amb els seus companys de treball i rebre suport
per part d’ells. Finalment, 1’ultima estrateégia va ser I’educacio i formacié continua en
habilitats comunicatives. En aquest cas, les infermeres van informar que la comunicacié és
una area que requereix d’una certa educacio continua, especialment en relacié amb les
conversacions dificils, és a dir, aprendre a tenir I’habilitat 1 I’aptitud d’establir una

comunicacio efectiva amb els nens en procés de final de vida i la seva familia.
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The Lived Experiences of Nurses Caring For Dying Pediatric Patients. (Curcio, 2017).

Els autors van realitzar aquest estudi amb 1’objectiu de revisar la literatura sobre les estratégies

d’afrontament de les infermeres amb la mort del pacient pediatric.

Com a resultat, es va obtenir que les infermeres presenten un malestar emocional i psicologic
aclaparador quan treballen amb nens en procés de final de vida. També van experimentar un
creixement personal i professional positiu com a resultat de 1’experiéncia. Malgrat aix0, aquestes
infermeres van experimentar ansietat, dol, angoixa, sentiments d’impoténcia, frustracio i van

expressar una falta de confianca per fer front a la mort del pacient pediatric.

En aquest estudi, es va afirmar que per a la majoria de les infermeres, fer front a la mort €s una
trobada emocionalment dificil i, a més se sentien incomodes a I’hora de parlar amb els nens amb

condicions que limiten la vida i els seus familiars.

Un altre resultat a destacar, és que la mala gesti6 de la mort d’un nen va produir en les

infermeres 1’esgotament, el cansament per compassié i la disminucio de la satisfaccié laboral.

En aquesta revisié sistematica, es van explorar els diferents mecanismes i/o estrategies que
utilitzen les infermeres per fer front a la mort d’un nen, ja que les ajudava a minimitzar I’impacte
psicologic i emocional. Per una banda, van identificar els recursos intrinsecs ( establiment de
limits, reflexio, mostrar les propies emocions, creences de la mort, experiéncia de vida personal

1 laboral, rutines 1 activitats diaries). D’altra banda, els recursos extrinsecs ( parlar 1 ser escoltat,
practiques espirituals, educacio i programes i el debriefing). Aquests recursos van ser dos mitjans
principals de suport, que representen diferents estils d’afrontament, que van permetre a les
infermeres a atendre als nens en procés de final de vida i, experimentar aixi la mort dels

mateixos.

Per un costat, es va demostrar que els recursos intrinsecs com establir els limits, parlar i ser
escoltat, les practiques espirituals i el suport dels companys de feina i familiars es van expressar
com a elements principals per fer front a la mort del nen i, es van descriure com a vitals i
beneficiosos per a les infermeres que es troben davant d’aquesta situacio. Per una altra, es va
afirmar que les infermeres amb alts nivells d’ansietat per la mort, probablement utilitzen
I’evitacid o el distanciament com a estrategia d’afrontament, la qual cosa els hi va provocar una
disminucio del contacte amb els nens en proces de final de vida, va causar un mal rendiment
laboral, estrés i un deteriorament de la seva salut i, en conseqiiencia, va donar lloc a un risc

d’atencié més pobre.
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Un altre resultat a destacar, és que el fet de rebre suport per part dels seus companys de treball va
ser el metode d’afrontament més utilitzat i eficag. No obstant aix0, algunes infermeres es
mostraven reticents a participar en sessions de debriefing de suport i temien que les infermeres
veteranes i amb més experiéencia les ridiculitzin, fet que es va identificar com un obstacle per

buscar ajuda.

Es va demostrar que hi ha pocs recursos formals de suport disponibles per a les infermeres. A
causa de la manca de programes educatius i cursos centrats en la mort, la formacio de les

infermeres per fer front a aquesta situacio prové de la seva experiencia clinica.

Nursing Professionals’ Attitudes, Strategies, and Care Practices Towards Death: A
Systematic Review of Qualitative Studies. (Puente-Fernandez et al., 2020)

Els autors d’aquest estudi, tenien com a objectiu explorar I’actitud dels professionals

d’infermeria davant la mort.

Com a resultat, es van sorgir tretze categories, que es van agrupar en tres temes basics:
significats i sentiments durant el procés de la mort, estratégies d’afrontament davant la mort, la
importancia de la formacio, I’experiéncia i la mort digna. En els diferents relats, es va constatar
que el procés de morir i la mort afecten molt a les infermeres i els hi causen una angoixa
emocional, estres i sofriment. Aixo era degut a la manca de formacio per afrontar-los i cuidar-los

en I’etapa terminal.

En aquest estudi, es va demostrar que les infermeres que tenen cura dels nens en procés de final
de vida van presentar un gran impacte i angoixa emocional. La tristesa, impotencia i frustracio

van ser els primers sentiments que experimentaven quan es produia la mort d’aquests nens.

Un altre resultat a destacar, és que les infermeres van considerar util acceptar la mort com a part
del cicle vital. Malgrat aix0, es va veure que en algunes ocasions, les families no estaven
disposades 0 no podien acceptar la mort del seu fill/a, augmentant aixi la complexitat de
I’experiéncia de les infermeres. A part d’aixo, es va identificar que el relleu va ser un altre tema
recurrent, és a dir, que s han vist casos en qué la mort no es va concebre com una perdua, sind

com un guany o alliberament, tant per a la familia com per a les infermeres.
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Development of an Instrument to Measure Stress in Korean Nurses Performing End-of-
Life Care for Children. (Park & Ju, 2020).

L’objectiu principal d’aquest estudi és desenvolupar una escala per avaluar 1’estrés de les
infermeres que cuiden nens amb malaltia terminal i comprovar la validesa i la fiabilitat de

I’escala.

Com a resultat, es va obtenir que les infermeres presenten dificultats psicologiques mentre
atenen als nens en procés de final de vida i, aixo els hi produia alts nivells d’estrés. Es va veure
que aquestes infermeres sempre estaven amb els seus pacients pediatrics i passaven molt de
temps i compartien moltes experiencies amb els pares mentre cuiden els seus fills. El simple fet
d’estar a prop dels pares en dol, provocava en aquestes la transferéncia d’emocions i, aixo feia

que experimentin fatiga per compassio.

Un altra resultat a destacar, és la manca de coneixement en relacid a I’atencio al final de la
vida. Aquest fet, reflecteix 1’estres en les infermeres que ofereixen cures als nens amb malalties
que amenacen la seva vida. Es va afirmar que les infermeres pediatriques que ofereixen cures
en fase terminal, requereixen habilitats técniques particulars. En referencia a aixo, es va
demostrar que degut a aquesta manca de formacié per a les infermeres en aquest ambit, dona
lloc a una atencio inadequada als pacients pediatrics i fa que aquestes tinguin por de no oferir
unes cures de bona qualitat o de cometre algun error. A més, es va demostrar que la falta de
coneixements a causa de I’abseéncia d’educacio sobre les cures al final de vida, va provocar en
les infermeres una menor autoeficacia en el curs de la feina, produint en elles temor i una

sensaciod de carrega pel que fa a la cura dels nens.

En aquest estudi, es va veure també que 1’entorn laboral restringit és considerat un factor que
esta associat a I’estres 1, aix0 afecta a les infermeres en el moment de proporcionar cures als
nens en procés de final de vida. Es va afirmar que les infermeres ajuden als seus pacients
pediatrics i les seves families a passar el temps restant en pau i estabilitat. Perd quan no poden

utilitzar recursos materials per fer-ho, experimenten conflictes de rols i estrés laboral.
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Perceptions and experiences of the nursing team before the pediatric patient in palliative
care. (Schneider et al., 2020)

Els autors van realitzar aquest estudi amb 1’objectiu de sintetitzar la millor evidéncia disponible
sobre les experiéncies de les infermeres a [’hora de proporcionar cures al final de vida a nens a

la unitat de cures pal-liatives pediatriques.

Com a resultat, es va obtenir que 1’atencid prestada per les infermeres als nens al final de vida
va ser plena d’incertesa a causa del canvi de curs /progressio de la malaltia infantil i del
significat dels simptomes. A més, aquestes no tenien cap idea de com comunicar-se amb la
familia d’un nen sobre el procés de mort i, per tant, aixo va fer que no puguin oferir la millor
atencié quan els nens i les seves families s’enfrontaven a la pérdua i el dolor. Com a

conseqiiéncia d’aixo, les infermeres s’enfrontaven a la familia amb silenci i evitacio.

Es va demostrar que quan les infermeres tenien cura dels nens al final de vida, van viure una
serie de trastorns emocionals. Abans de la mort d’un nen, les infermeres eren molt conscients de
la sensacié de desesperanca de la familia per la supervivencia del seu fill/a i van sentir que no
van poder completar la seva missio de salvar el nen/a. Es va afirmar que aquestes infermeres
van experimentar el fracas en la seva funcio professional i es van sentir molt frustrades. A més,
es va demostrar que les infermeres tenien por de les situacions desconegudes i incontrolables
que es podien produir quan els nens s’acostaven al final de vida. Es va veure que 1’atencié i la
comunicacio de les infermeres amb els pacients pediatrics amb condicions que amenacen la vida
1 les seves families requereix un treball en equip interprofessional. Perod quan I’atenci6 d’un
equip professional era inconsistent i, el tractament i I’explicacio sobre 1’estat del nen als pares es

veien afectats, feia que les infermeres se sentissin deprimides, indefenses i enfadades.

Un altre resultats que es va obtenir, és que les infermeres experimentaven estrés i emocions
negatives davant als nens en proceés de final de vida. Tanmateix, aquestes infermeres van
adoptar mecanismes de defensa i van continuar sent positives i van desenvolupar la resiliéncia.
Aiixo significa que van evitar el cercle vicids de les emocions negatives que utilitza la
transferencia o el distanciament. A més, el poder de la cooperacid en equip i I’encoratjament
dels companys també van ajudar a les infermeres a desenvolupar una autoafirmacio positiva. Es
va demostrar que quan les infermeres s’enfronten a la mort dels nens, han de controlar

acuradament I’equilibri entre professionalitat i humanitat per tal de donar suport a la sensacio de
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la familia que el seu fill va ser respectat. Es va afirmar que aquest equilibri també ajuda a les

infermeres a mantenir les seves propies emocions positives i estables.

Experiencias y proceso de duelo entre profesionales de enfermeria oncoldgica pediatrica
(Rosado-Pérez & Varas-Diaz, 2019)

Els autors van realitzar aquest estudi amb 1’objectiu d’explorar com els professionals d’infermeria
gestionen la mort d’un pacient pediatric amb cancer sota la seva cura, aixi com identificar les

necessitats que s’enfronten al lloc de treball.

Com a resultat, es va obtenir que el tema de la mort i el procés de dol porten connotacions
negatives per a les infermeres que proporcionen cures als nens en fase terminal, ja que son elles les
qui tenen més contacte amb el pacient pediatric i els seus familiars. Donat a la naturalesa del seu
treball, és dificil afrontar-se i manejar la mort d’aquesta poblaci6é d’usuaris. Per aixo, les infermeres
van informar que havien de recorrer a diverses estratégies per garantir una cura d’acord amb les
necessitats del pacient pediatric al final de vida. Es va afirmar que el recurs de ’espiritualitat ( la
fe), el dialeg ( expressar sentiments de tristesa, ansietat , angoixa, etc.), obtencid de suport dels
companys de treball ( comunicar-se assertivament sobre les seves experiéncies més dificils ) i el
distanciament, van resultar les estratégies més utilitzades per a les infermeres per afrontar la perdua
d’un nen 1 per manejar els aspectes emocionals de la seva professiod. Es va veure que degut a
aquestes experiencies tan complexes, les infermeres van indicar recérrer al distanciament
emocional com una manera d’evitar enfrontar la mort dels nens o evitar desenvolupar una major
connexi6 amb els mateixos i la seva familia. Es va afirmar que aquest distanciament no va
implicar ’abandonament dels seus deures, sind que va permetre establir una connexié purament
professional. Davant d’aix0, les infermeres van ser capaces de demostrar les destreses cliniques

sense ser considerades com a persones fredes ni despreocupades del benestar del nen al seu carrec.

Es va afirmar que la mort d’un nen sota la cura de les infermeres és considerada com una perdua
significativa que comporta patiment i un procés de dol per a elles. Malgrat aixo, es va veure que les
infermeres se sentien satisfetes amb la seva tasca, ja que oferien una cura competent, amorosa i
comprensiva. A més, en el moment de proporcionar els seus serveis a pacients pediatrics en etapa
terminal, prioritzen el benestar emocional del nen abans que el seu. Es va afirmar que, en tractar-se
d’un pacient pediatric i a causa del tipus de cura que se li ofereix, les infermeres arriben a
representar-lo com un ésser estimat proper, per tant, experimenten i pateixen la mort com si fos

algun familiar molt proper.
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Finalment, un altre resultat a destacar, és que es va considerar possibilitar més exposicions i establir
més recursos d’ajuda per a les infermeres relacionats amb el maneig d’emocions, espacialment

després de la mort d’un nen.

7. DISCUSSIO

Els articles utilitzats en 1’elaboraci6 d’aquesta revisio6 bibliografica han donat resposta
a I’objectiu principal que es pretenia, el qual ha permés analitzar les experiencies i el

procés de dol en les infermeres d’unitats de cures pal-liatives pediatriques.

A continuacio, es presenta la discussié amb les categories emergents que han anat

sorgint a mesura que s’analitzaven els diferents articles seleccionats.

Categoria 1: La mort del nen

Una de les primeres similituds a destacar, és que tant Tirado Pérez (2018), Atout
(2020) com Henao-Castafio & Quifionez-Mora (2019), remarquen que la mort d’un
nen és una experiéncia tragica, devastadora, complexa, antinatural i aporta una
perspectiva molt diferent quan succeeix. A més, aquests autors afirmen que la mort
d’un nen canvia la vida no només de les families, sin6 també dels cuidadors implicats

en el seu procés de final de vida, especialment les infermeres.

Una segona similitud a esmentar, és que en els articles de Siqueira Perboni et al.
(2018) i Curcio (2017), es manifesta que per a les infermeres veure a un nen
agonitzant i morint no és un procés natural, donat que son considerats com a individus

que haurien de portar una vida productiva, saludable i felic.

Categoria 2 : Sentiments de les infermeres davant la mort d’un nen

Els autors Khraisat et al. (2017) i Seven & Sert (2020), afirmen que les infermeres
es troben amb molts sentiments i experiencies desagradables i pertorbadores que
obstaculitzen la seva capacitat per brindar una atencié pediatrica satisfactoria al final
de vida, ja que la mort generalment afecta de manera profunda i dolorosa. Es va

demostrar que quan les infermeres sentien que ja no podien ajudar als nens en fase
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terminal a recuperar-se, comencaven a experimentar una profunda sensacié de
tristesa, incertesa i impoténcia i, no sabien com afrontar el dilema de proporcionar
cures pediatriques al final de vida. Per tant, la mort d’un nen és considerada la faceta
més traumatica per a les infermeres, de manera expressant les seves lluites per trobar-
li sentit a la situacié en el moment de la mort i sentint-se desorientades mentre tracten

de comprendre aquest esdeveniment i la nova i inesperada ocurrencia.

Una similitud a destacar, és que Zheng et al. (2018) afirmen que per a la majoria de
les infermeres, fer front a la mort és una trobada emocionalment dificil. Es va
demostrar que aquestes se sentien incomodes a I’hora de parlar amb els nens en procés
de final de vida i els seus familiars, pero al mateix temps presentaven nivells més
alts d’empatia quan atenien a pacients pediatrics amb malalties que amenacen la vida.
A meés, manifesten que la mala gestié de la mort d’un nen augmenta, per una banda,
I’esgotament de les infermeres 1 el cansament per compassio i, per una altra,
disminueix la satisfaccié laboral. Per tant, els sentiments percebuts per a les
infermeres repercuteixen en la seva vida professional, laboral i social, doncs
produeixen en elles ansietat, incertesa, angoixa, frustraci, resignacid, desesperanca i
decepcid. Mentre que Atout (2020), afirma que les infermeres que tenen més
coneixements i experiéncia sén més capaces de fer front de manera efica¢ a la mort
d’un nen, senten menys ansietat per la mort i també sGn més positives en la cura dels

nens en proceés de final de vida.

L’autor Dermott (2016) manifesta que les experiéncies de les infermeres davant
I’atenci6 als nens en procés de final de vida, inclouen sentiments de nerviosisme, el
desig de brindar la major atencié possible, el privilegi que senten al coneixer i cuidar
aquesta poblacié de pacients i, a vegades les seves vivencies son aillades i solitaries
quan cuiden a nens amb necessitats de cures pal-liatives. A més, es va demostrar que
la impoteéncia que presenten aquestes infermeres, era deguda a I’experiéncia i els
coneixements limitats que tenien. Com a conseqiiencia d’aixo, les infermeres es van
sentir culpables, perque elles manifestaven que les necessitats del nen i la familia no
s’havien satisfet de la millor manera i se sentien responsables de la qualitat de la mort

d’aquests pacients pediatrics dels quals tenien cura.
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Tant Curcio (2017) com Henao-Castafio & Quifionez-Mora (2019), remarquen que
la mort d’un nen genera en les infermeres sentiments de dolor i pérdua, en alguns
cassos arribant a ser considerat el dolor com a propi. Aquests autors afirmen que els
sentiments i les emocions que es manifesten amb més frequéncia en les infermeres,
estan relacionats amb el cansament emocional i s’expressen amb angoixa, frustracio,

culpa, desesperanca, resignacio, tristesa i decepcio.

Lled6-Morera & Bosch-Alcaraz (2021) i (Schneider et al., 2020a) demostren que les
infermeres poden viure la mort del pacient pediatric com un fracas en les seves
accions i els esforcos terapeutics per salvar-li la vida, cosa que pot comportar
sentiments de fallada professional i, per tant d’impoténcia. Aixi mateix, aquests
esdeveniments generen por a allo desconegut i a la impossibilitat de controlar la

situacio.

Per I’altra, els autors Chew et al.(2021) afirmen que la falta d’experiéncia que tenen
les infermeres davant I’atencio pediatrica al final de la vida, fa que se sentin menys
competents 1, sovint, pot donar lloc a una susceptibilitat a sentiments d’esgotament,
insuficiencia i incomoditat. En relacié a aix0, Zheng et al. (2018) van demostrar que
les infermeres que prestaven atencio als nens en proces de final de vida,
experimentaven un creixement personal i professional positiu com a resultat de
I’experiéncia. Tanmateix, també afirmen que havien experimentat dol, angoixa,
sentiments d’impotencia, frustracio i1 expressaven una falta de confianga per fer front

a la mort d’un pacient pediatric.

Categoria 3: Dificultats durant I’atencio al final de vida pediatrica.

Tant Curcio (2017) com Schneider et al. (2020), manifesten que les infermeres tenen
dificultats per adaptar-se i comprendre les seves experiéncies quan s’acaba la vida
d’un nen. Aix0 pot interferir amb 1’atencid al pacient, de manera que les barreres
creades per part de les infermeres que atenen nens en procés de final de vida, poden
ser degudes a un dolor sever i, inclis poden resultar en 1’allunyament dels pacients

pediatrics i les seves families.
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A meés, Devitt & Hara (2021), afirmen que les infermeres presenten diverses
dificultats per proporcionar cures pal-liatives als nens. Aquestes dificultats inclouen
la manca d’exposicié i experiéncia en la cura d’aquesta poblacido de pacients, la
complexitat del paper per la seva naturalesa dinamica, i un malestar en el compliment
d’aquesta funci6, en part per la manca d’educaci6 i confianga en la cura dels nens amb

necessitats de salut tan especifiques i complexes.

Els autors Devitt & Hara (2021) i Chew et al. (2021) parlen de la dificultat que tenen
les infermeres a 1’hora de comunicar-se amb les families després de la mort del nen.
Afirmen que en cas que les infermeres no estiguin capacitades o no tinguin prou
experiéncia en aquesta area de treball, els hi pot resultar molt complicat. Els autors
van demostrar que les infermeres que van rebre capacitacio sobre la mort i el morir,
se sentien més comodes amb la mort i sabien com comunicar-se en comparacié amb

les que no van rebre capacitacio sobre aquest tema.

Una similitud a esmentar, és que tant McConnell & Porter (2017) com (Dermott,
2016) afirmen que la comunicacié afecta en la presa de decisions i en la planificacio
clara de les cures, que al seu torn es tradueix en I’augment de la carrega i I’estrés que
senten les infermeres que proporcionen atencid a aquesta poblacié de pacients. Els
autors van demostrar que els déficits de comunicacio estan relacionats amb la falta
d’un programa educatiu en el servei personal insuficient, falta de politiques i la falta

d’assessorament disponible.

Categoria 4: Falta de formacid i educacié

Tant Devitt & Hara (2021), Dermott (2016) com Seven & Sert (2020), destaquen que
les infermeres no tenen coneixements suficients sobre cures pal-liatives pediatriques
1 que el deficit d’educacié i formacio €s un factor desencadenant de la mala gesti6 del
procés de mort d’un nen. Degut a aquesta manca de preparacio necessaria per afrontar
les diverses situacions que es presenten en el procés de mort i dol, provoca pérdues
en ’atencio proporcionada als pacients pediatrics i a les seves families. Aixi doncs,
aquests autors van parlar de la importancia i necessitat de millorar 1’educacio i la
formacio de les infermeres que brinden atencié als nens amb condicions que limiten

la vida i que requereixen d’unes cures pal-liatives pediatriques, perqué la majoria
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d’elles continuen sentint-se insegures, angoixades i tenen por a equivocar-se, a causa
d’estar poc preparades per afrontar adequadament aquesta situacio i, al mateix temps

per atendre aquesta poblaci6 d’usuaris.

En relacio a aixo, els autors Khraisat et al. (2017) i (Zheng et al., 2018) manifesten
que per facilitar I’afrontament de les infermeres davant la mort d’un nen, cal
dissenyar, desenvolupar i implementar programes d’educacio relacionats amb temes
de mort, el morir, I’atencio6 al final de vida, 1’atenci6 al dol 1 I’assessorament d’aquest,
fet que ajuda a millorar la capacitat de les infermeres per afrontar la mort d’un pacient

pediatric.

A més, aquests autors van considerar que és fonamental que els programes d’educaci6
formin part tant dels estudis de pregrau com de formacié continuada, fet que permetra
a les infermeres millorar 1’assisténcia als nens amb malalties que amenacen la vida,
les ajudara a disminuir la seva ansietat i estrés, tindran I’aptitud de proporcionar un
major suport a la familia i, finalment, podran garantir la propia integritat fisica i

psicosocial i, aixi promoure la seva salut emocional i satisfaccio laboral.

Una similitud a destacar, és que Barnes et al. (2020) afirmen que és fonamental la
realitzacié de sessions interdisciplinaries per comentar els casos dels pacients
pediatrics difunts. Per conseguent, aquests autors consideren que és imprescindible
augmentar 1’oferta en formacio especifica sobre aquest tema, aixi com instaurar les
sessions de casos amb 1’equip interdisciplinari que atenen nens en procés de final de

vida.

A més d’aixo, I’autor Curcio (2017) emfatitza la necessitat de revisar la formacio
académica d’aquests infermeres, per a que puguin, a través del procés educatiu,
exercitar el pensament, modificant coneixements, sentiments, valors i practiques que,

negativament, encara representen la mort.

Un altra aspecte a esmentar, €s que els autors Zheng et al. (2018) demostren que degut
a la falta de programes educatius 1 cursos centrats en la mort d’un pacient pediatric,
la formacio de les infermeres per afrontar aquest esdeveniment prové concretament

de la seva propia experiencia clinica. No obstant aix0, afirmen que les infermeres que
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van obtenir una formaci6 especifica sobre 1’atenci6 als nens en procés de final de vida,
tenen més probabilitats de reflectir una actitud positiva cap a 1’afrontament de la mort

d’aquesta poblaci6 d’usuaris.

Categoria 5 : Infermeres recent graduades

Tant Chew et al. (2021) com Devitt & Hara (2021), demostren que les infermeres
que van finalitzar la seva carrera professional, reconeixen la importancia de 1’atencid
als nens en procés de final de vida, malgrat aix0, aquestes expressen sentir-se
inadequadament preparades per manejar aquest poblaci6 de pacients. Es va demostrar
que les infermeres recent graduades, tendeixen a questionar la seva competéncia
despres de la mort d’un nen enlloc de veure la mort com una cosa inevitable. Una
preocupacié comu que van referir les infermeres recent graduades, va ser la
incapacitat de comunicar-se de manera efectiva amb les families en dol. Aquests
autors, afirmen que aquestes infermeres se senten impotents i desmoralitzades quan

no poden brindar suport emocional a les families després de la mort del seu fill/a.

Categoria 6: Estratégies d’afrontament davant la mort

Els autors Henao-Castafio & Quifionez-Mora (2019), expliquen que els actes de cura
que reben els nens en procés de final de vida i els seus familiars, depenen de la
capacitat d’afrontament de la infermera que en té carrec. Aquests afirmen que les
estrategies d’afrontament utilitzades per les infermeres, poden variar des d’allunyar-

se, fins a promoure el suport espiritual.

Els autors Lledo-Morera & Bosch-Alcaraz (2021), manifesten que la mort d’un nen
és una de les situacions més desafiants per a les infermeres. Per aquesta rad, Atout
(2020) i Henao-Castafio & Quifionez-Mora (2019) estan d’acord en ensenyar a les
infermeres la forma adequada d’afrontar la mort dels seus pacients pediatrics,
generant estratégies que els hi permetin suportar la dificil situacié i mitigar els
aspectes desafiants de la seva funcio, disminuint d’alguna manera I’empremta
negativa en la seva vida personal i laboral, és a dir, beneficiar tant a les infermeres

com als seus subjectes de cura.
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Tant Devitt & Hara (2021), (Khraisat et al., 2017), (McConnell & Porter, 2017) com
Zheng et al. (2018), parlen del suport que obtenen les infermeres per part dels seus
companys de treball a I’hora de tenir cura d’aquests nens amb malalties que amenacen
la vida. Demostren que aquesta estratégia d’afrontament és la font de suport més
valuosa i I’element principal, donat que aquestes coneixen millor els seus companys,
comparteixen, expressen i verbalitzen obertament els seus pensaments, sentiments,
emocions i vivencies. Aquest suport, és molt atil, beneficios i vital per lidiar amb la
mort d’un nen, de manera que els hi proporciona un lloc segur on no tenen que
preocupar-se per no ser compreses o per trencar la confidencialitat. Entrar en el treball

va ser vist per a les infermeres com una cosa positiva pel suport que van rebre.

A més, Puente-Fernandez et al. (2020) afirmen que algunes infermeres parlaven amb
els seus propis familiars i/0 amics després d’acabar la seva feina i, aix0 les ajudava a
gestionar D’estrés causat per la mort d’un nen. Aquesta estratégia també es va
considerar com una eina essencial per fer front a les males experiéncies. A diferéncia
d’aixo, Lledd-Morera & Bosch-Alcaraz (2021) manifesten que les families i els amics

no poden comprendre a les infermeres degut a la diferent naturalesa de I’experiencia.

Per una altra banda, Zheng et al. (2018), Devitt & Hara (2021) i (Puente-Fernandez
et al., 2020), parlen del debriefing com una de les estratégies d’afrontament. Aquests
autors, demostren que el debriefing és una eina beneficiosa i valuosa per a la salut
mental de les infermeres i augmenta la percepcié de confianga d’aquestes quan es
tracta d’enfrontar la mort d’un nen. Per aquesta rad, els autors coincideixen en que
hi ha una necessitat imperiosa que les oportunitats de debriefing millor facilitades,
fetes a mida i regulars, s’integrin a la practica normal de la unitat de cures pal-liatives
pediatriques, per tal de donar millor suport a les infermeres que tracten cassos i
experiencies dificils. Afirmen que 1’Us d'aquesta estructura de suport crucial, ajuda a
les infermeres a desenvolupar les seves estrategies personals d'afrontament, resolucio
de problemes i habilitats reflexives. Aixo, al seu torn, permetra i facilitara a les
infermeres continuar proporcionant aquest alt nivell d'atencio i situar-se en un lloc

millor psicologica i emocionalment.

Els autors McConnell & Porter (2017) i Henao-Castafio & Quifionez-Mora (2019)
indiquen que les infermeres també utilitzen com a estratégia d’afrontament, les

practiques espirituals, per exemple la pregaria, la preséncia d’un lider espiritual
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(capelld) i altres activitats basades en la fe. Aquestes eines es van considerar
mecanismes d’afrontament essencials en qué confien les infermeres que treballen en
la unitat de cures pal-liatives pediatriques. A mes, manifesten que les infermeres
assisteixen a I’església i confien en la seva fe, fet que les ajuda a suportar la situacio.
Es pensava que la religio, fins a un cert punt, brindava consol a les infermeres que
experimenten la mort d’un nen. A més, el fet de tenir fe les ajuda a acceptar la pérdua
d’un pacient pediatric del qual tenien cura i a disminuir I’angoixa, 1’ansietat, els

sentiments d’impoténcia, culpa i fracas personal produits per la mort.

Tant Lled6-Morera & Bosch-Alcaraz (2021) com Puente-Fernandez et al. (2020)
parlen d’una altre estratégia: el distanciament o la desconnexié emocional de les
infermeres que brinden atencié als nens en procés de final de vida. Degut als
sentiments d’ansietat 1 inseguretat que poden viure les infermeres, es realitza aquest
distanciament com un intent d’apartar-se del dolor i el sofriment. Aquesta conducta
genera un dol no afrontat que ha conduit, per una banda, a una disminucié del contacte
amb els nens amb condicions que limiten la vida i els seus familiars, i per 1’altra, a un

exercici laboral deficient, estrés i deteriorament de la seva salut.

L’autor Dermott (2016) afirma que les infermeres emfatitzen la importancia d’establir
limits tant emocionals com fisics, com una forma de mantenir un equilibri entre la
seva vida laboral i personal i, aixi garantir la seva capacitat per seguir treballant amb
unes condicions favorables. Es va demostrar que la capacitat de les infermeres per
separar-se emocionalment del seu treball, va ser predominant per afrontar la mort d’un
nen del qual tenien cura. Aquest comportament conscient d’evitar les trobades
emocionals és la manera que permet a les infermeres a protegir-se. En canvi, les
infermeres que tenen menys experiencia tendeixen a separar-se amb la intenci6 de

limitar ’impacte que els hi pot produir la mort d’un pacient pediatric.

Per una altra banda, McConnell & Porter (2017) i Lled6-Morera & Bosch-Alcaraz
(2021) manifesten que la majoria de les infermeres utilitzen com a estratégia la seva
experiencia prévia en la vida i en el treball per fer front a la mort d’un pacient
pediatric, fet que les ajuda a millorar la seva actitud cap a la mort i el morir. Demostren
que les infermeres que fan servir aquesta estrategia, tenen una major percepcio de les

habilitats d’afrontament, refereixen una disminucioé de 1’ansietat i s’enfronten millor
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a la mort d’un nen a mesura que augmenta la seva experiéncia clinica. Mentre que
Devitt & Hara (2021), demostren que algunes infermeres aprenen a participar en el
procés de la mort sense involucrar-se emocionalment i, gradualment esperen a
afrontar la mort com un esdeveniment natural que forma part del seu treball fins el

punt en que se sentin comodes amb ella.

Tant Lledé-Morera & Bosch-Alcaraz (2021) com Curcio (2017), parlen de la
necessitat de comptar amb un suport psicologic professional en la unitat de cures
pal-liatives pediatriques, per minimitzar I’impacte que la mort d’un pacient pediatric
pot causar en les infermeres. Per aix0, aquests autors van considerar que seria
interessant analitzar el paper d’un psicoleg format especificament en I’afrontament
davant la mort i el procés de dol, a qui poden acudir les infermeres en cas de

necessitar-lo.

A més, aquests autors també parlen de la reflexié com una de les altres estratégies que
utilitzen les infermeres que treballen en la unitat de cures pal-liatives pediatriques.
Aquests autors consideren que la reflexio oferia a les infermeres una experiencia de
creixement al lidiar amb 1’impacte emocional de la mort d’un nen del qual tenien cura.
Aquests autors manifesten que la mort d’un pacient pediatric, també va fer que
algunes infermeres reflexionessin sobre les seves propies vides, com valorar la vida
mes que abans, com fer una feina millor, etc. Malgrat aixo, s’afirma que les infermeres
van expressar que tenien poc temps per reflexionar sobre la mort d’un nen a causa de

I’escassetat del personal d’infermeria i de la gran carrega de treball.

Finalment, (Khraisat et al., 2017) i (Zheng et al., 2018) afirmen que el suport
organitzatiu €és un altre mecanisme d’afrontament que van rebre les infermeres que
treballen en la unitat de cures pal-liatives pediatriques. Els autors expliquen que
aquest suport va ser obtingut per part dels gerents. Aquesta estratégia, va ajudar a les
infermeres a alliberar-se de la pressio que a vegades sentien mentre proporcionen

cures als nens amb malalties que amenacen la vida i a les seves families.

65



8. CONCLUSIONS

D’ aquesta revisié bibliografica, s’extreuen les segiients conclusions:

1.

Brindar cures als nens en procés de final de vida no és gaire senzill per a les
infermeres, degut principalment a un suport insuficient i a una falta d’interés per
escoltar-les i comprendre el qué realment senten i perceben davant d’aquestes

situacions.

Cal ensenyar a les infermeres a afrontar la mort d’un nen, per tal de reduir
I’ansietat i 1’estrés, per proporcionar suport a la familia, per garantir la propia
integritat fisica i psicosocial i, aixi promoure la seva salut emocional i satisfaccio

laboral.

La manca de formacid i educacid és un dels factors principals que influeix
negativament en les infermeres, impedint-les per una banda, a oferir una atencié

de bona qualitat, i per I’altra, a prendre decisions adequades i oportunes.

Es imprescindible incrementar el desenvolupament de programes d’educacio per
a les infermeres que treballen en la unitat de cures pal-liatives pediatriques, aixi

com proporcionar recursos dintre de la seva jornada laboral.

Les infermeres amb més experiéncia professional presenten una actitud més

positiva davant la mort d’un nen en comparacié amb les que no en tenen gaire.

Les estrategies d’afrontament utilitzades per les infermeres, poden variar des de

I’evitaci6 o distanciament emocional, fins a promoure el suport espiritual.

Es imprescindible investigar més en profunditat sobre les experiéncies i
perspectives de les infermeres veteranes i recent graduades que treballen en aquest
ambit, atés que, es realitzen estudis enfocats molt més a les cures pal-liatives per

a adults.
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Com a proposta pel futur, considero de gran importancia la implementacié de seminaris,
simulacions, casos clinics centrats en les cures pal-liatives pediatriques, el procés i
I’assessorament del dol en el grau d’infermeria de les diferents universitats de Catalunya.
Aquesta proposta servira com una eina que ajudara als alumnes a tenir una idea basica i
general sobre com actuar i reaccionar davant d’una situacié complexa i emocional, com
en el cas de la mort d’un nen. Aquest fet, facilitara als futurs infermers i infermeres a ser
conscients de la mort i acceptar-la com una part del cicle vital i un fet natural i, que

sobretot comprenguin que aquest esdeveniment succeeix en qualsevol edat.

9. AGRAIMENTS

Aquestes Ultimes linies del Treball de Final de Grau, m’agradaria donar les gracies
especialment als meus pares, perqué realment sense ells jo no hagués arribat fins aqui.
Ells van confiar molt en mi, per aquesta ra¢ vaig implicar al maxim d’esfor¢ possible en
aquest treball i, evidentment en tots aquests quatres anys de carrera, on vaig haver
d’esforgar-me durant dia i nit. Espero que estiguin molt satisfets, orgullosos i contents
d’haver acabat fins al final i, sobretot d’haver fet realitat el somni que ells desitjaven

abans de la seva mort, ser infermera.

Arribat a aquest punt, esdevé indispensable agrair també a la tutora i professora,
Montserrat Faro Basco, qui ha representat una constancia i un suport molt rellevant en
aquest treball. A més d’aixo, m’ha donat consells i opinions molt beneficiosos 1 Utils. En
cada instant, m’ha ajudat, orientat, guiat en el desenvolupament i I’elaboracié de la
present revisié bibliografica, de manera que valorava i avaluava tots els continguts que

calia afinar, rectificar i millorar.

10.NOTA FINAL DE L’AUTOR. EL TFG COM
EXPERIENCIA DOCENT

Mitjancant el treball de final de grau, vaig haver de prendre decisions en el meu criteri i,
realment, he de dir que no va ser gens facil, donat que des de I’inici em vaig plantejar a
realitzar un treball de bona qualitat i, per aconseguir-ho es requeria d’un gran esforg,
temps, dedicacid, concentracio, responsabilitat, disposicio i, sobretot motivacio continua.
Es a partir d’aqui, on vaig aprendre a ser més resolutiva i a treballar d’una manera

independent i autonoma.
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La realitzacio del TFG és una novetat i ha comportat trobar-nos a certs dubtes, dificultats
i coneixements. El fet de comencar-ho a quart de carrera i gracies a certs treballs previs
portats a terme en algunes assignatures del grau, van ser una font d’ajuda molt important
i rellevant. A més, aquest treball em va ensenyar a organitzar, a estructurar i a classificar
tota la informacio que es va extreure a partir d’un conjunt d’articles seleccionats. A través
de la lectura dels diferents estudis escollits per dur a terme aquesta revisio bibliografica,
vaig poder descobrir i coneixer nous conceptes, continguts i diversos punts de vista que

fins aleshores eren totalment desconeguts per a mi.

Realment, va ser complicat realitzar aquest treball, el qual em va suposar moltes hores de
feina, pero tot i aix0 estic molt satisfeta d’haver aconseguit els meus proposits que
m’havia plantejat des d’un principi, perque dia rere dia anava fent un apartat 1, si que he

de dir que I’aprenentatge i els resultats obtinguts han sigut molt significatius.

En definitiva, cal dir que el TFG és un punt molt significatiu per a mi, no solament a
nivell personal, sind també professional, donat que, és un punt que simbolitza, per un
costat, la finalitzacid dels quatre anys de molta feina i esfor¢, d’aprenentatge i
d’adquisicié d’uns coneixements i habilitats, i per I’altra, el comencament de la meva

professio infermera.
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A mixed-method

systematic review
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Palliative &
Supportive

Care

Tipus d’estudi

Revisio

sistematica

Objectiu general

Explorar les
experiéncies de les
infermeres que
treballen amb nens
amb necessitats de
cures pal-liatives i
identificar les
necessitats educatives

relacionades.

Resultats principals

La unitat de cures pal-liatives pediatriques

comporta dificultats emocionals.

Les infermeres se senten culpables i

impotents davant la cura del nen.

Es imprescindible millorar I’educaci6 i

formacio en cures pal-liatives pediatriques.



Khraisat et
al.

Pediatric end-of-life
care barriers and
facilitators:
Perception of nursing
professionals in
Jordan.

Jordan

(2017)

Indian Journal
of Palliative

Care

Estudi
transversal

descriptiu
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Identificar les barreres
i els facilitadors que
reben les infermeres al
prestar atencio als
nens en procés de

final de vida.

Es estressant atendre als nens en procés de
final de vida i a les seves families.

Les infermeres no estan prou capacitades per

manejar la situacio.

Les infermeres troben desagradable la

confusi6 associada amb la mort.

La falta d’experiéncia és una font de dificultat

rellevant.

L’empitjorament de I’estat de salut del nen

genera angoixa en les infermeres.

La falta d’experiéncia produeix
incompetencia i sentiments d’esgotament i

incomoditat.



Devitt &
Hara

Perceptions of nurses  Irlanda
caring for children

with life-limiting (2021)
conditions in an acute

setting in the Republic

of Ireland.

International
Journal of
Palliative

Nursing

Estudi
qualitatiu

75

Examinar els
coneixements de les
infermeres irlandeses
que cuiden nens amb
condicions que limiten
la vida, que tenen
necessitats complexes
i que requereixen de

cures pal-liatives.

L’atencio pal-liativa pediatrica produeix

sentiments de nerviosisme i tristesa.

El suport dels companys de treball és una

font d’ajuda per a les infermeres.

Una falta de comunicaci6 afecta en la presa

de decisions i en la planificacié de les cures.

L’estres afecta implacablement en la vida
personal de les infermeres, conduint a un

abandonament de I’area de treball.

Necessitat de garantir la facilitacié
d'oportunitats d’un debriefing estructurat com

a suport crucial.

Es important millorar ’educaci6 i la

formacio6 en 1’atencid als nens al final de vida.
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Dermott How nurses grieve for  London Learning Estudi Identificar Les infermeres experimenten profunds
children who die in Disability descriptiu I’experiéncia de dol sentiments de perdua i impoténcia davant la
their care. (2016) Practice qualitatiu per part de les mort pediatrica.

infermeres despres de

la mort d’un nen al Les infermeres se senten responsables de la
seu carrec i establir els qualitat de la mort d’un nen.

sistemes de suport que

utilitzen per gestionar  La falta d’experiéncia genera una major
aquest dol i avaluar-ne incertesa per la dificultat de comunicar-se

I’eficacia. amb la familia.

Les infermeres amb més experiéncia afronten

millor la mort pediatrica.

Assistir en el funeral és com una oportunitat

de tancament amb el nen difunt.

Les infermeres utilitzen un recurs religios

com a métode d’afrontament.
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Barnes et al.

Lledo-
Morera &
Bosch-

Alcaraz

Health professionals’
experiences of grief
associated with the
death of pediatric
patients: a systematic

review.

Andlisis del
afrontamiento de la
enfermera frente a la
muerte de un paciente
pediatrico. Analysis of
how nurses cope
facing the death of a

paediatric patient.

Australia JBI Evidence
Synthesis

(2020)

Espanya Enfermeria
Intensiva

(2021)

Revisio

sistematica

Estudi
observacional,
descriptiu,
correlacional i

transversal

77

Identificar les
experiéncies de les
infermeres que han
experimentat el dol
com a conseqliencia
de la mort d’un

pacient pediatric.

Avaluar
I’afrontament de les
infermeres davant la
mort d’un pacient
pediatric, relacionar-
lo amb les diferents
variables
sociodemografiques i
descriure les
estrategies

d’afrontament

L’agreujament del dol és la troballa
sintetitzada més gran.

El suport dels amics, familiars i companys de
treball €és un métode d’afrontament

significatiu.

El 33, 33% d’infermeres tenen un mal

afrontament davant la mort pediatrica.

El 31, 37 % d’infermeres afronten
adequadament el procés de mort pediatrica.
El millor afrontament pot guardar una relacio
amb la formacié continua

(sessions interdisciplinaries )

El treball per torns condueix a un major

cansament emocional o sindrome de burnout.


https://www-sciencedirect-com.biblioremot.uvic.cat/journal/enfermeria-intensiva
https://www-sciencedirect-com.biblioremot.uvic.cat/journal/enfermeria-intensiva
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personal que
aquestes utilitzen per
manejar el proceés i
acceptar la mort d’un

nen.

Les infermeres que treballen en torn de mati,

tenen major i millor expressié emocional.

Les infermeres que no tenen un torn fixe,

afronten negativament la mort pediatrica.

Els canvis en el torn laboral interfereixen en

els ritmes neurofisiologics i circadians.

Els canvis en el torn laboral suposen un

aillament social.

L’experiéncia d’una mort propera en els
altims tres anys, genera en les infermeres un

major afrontament.

La manca de formacio condueix a una mala

gestio del procés de mort pediatrica.



Menin & Terminally child life: Brasil Revista Estudi Comprendre les Hi ha una falta de preparacio emocional de les
Pettenon, perceptions and feelings Bioetica qualitatiu, percepcions i infermeres.
2015 of nurses. (2015) exploratori sentiments de les
infermeres davant el Manca de formacio académica i continua.
procés de morir i mort
en els nens. Hi ha una falta de suport terapéutic en les

institucions de salut.

Cal que les institucions ofereixin un suport
psicologic i formacio continua a les

infermeres.

La mort infantil és vista com un procés

complexa i de dificil acceptacio.

El suport de les institucions de salut ajuda

afrontar la terminalitat de vida dels nens.
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Henao-
Castafio &
Quifonez-

Mora

Chew et al.

How nurses cope with
death in the Paediatric

Intensive Care Unit.

Experiences of new
nurses dealing with
death in a paediatric
setting: A descriptive

qualitative study.

Colombia

(2019)

Singapore

(2021)

Enfermeria

Intensiva

Journal of
Advanced

Nursing

Estudi
fenomenologic
qualitatiu i

hermenéutic

Estudi
qualitatiu

descriptiu

80

Explorar les
estratégies que fan
servir les infermeres
de la unitat de cures
intensives pediatriques

per afrontar la mort.

Explorar i descriure
les experiéncies, els
reptes i les estrategies
d’afrontament de les

noves infermeres que

Els sentiments de les infermeres repercuteixen
negativament en la seva vida professional,

laboral i social.

Cada infermera atorga a la mort la seva

expressié de sentiments.

La comunicacid i pregaria son factors que
ajuden a les infermeres a afrontar la mort

pediatrica.

La creaci6 d’un ambient tranquil per part de
les infermeres alleuja el patiment del nen i la

familia.

Les infermeres recent graduades estan
afectades emocionalment per la seva primera

experiéncia amb la mort pediatrica.

Les infermeres expressen emocions

desfavorables com ara tristesa, culpa i por.


https://www.elsevier.es/es-revista-enfermeria-intensiva-english-edition--430
https://www.elsevier.es/es-revista-enfermeria-intensiva-english-edition--430
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s’enfronten davant la

mort pediatrica.

Les primeres experiéncies amb la mort del

nen, deixen un impacte durador.

Les infermeres recent graduades se senten
desorientades i ansioses davant la mort d’un

nen.

Les infermeres presenten dificultats per
abordar els membres de la familia en dol.

Sentiment de culpabilitat per fracassar en la

seva professié després de la mort pediatrica.

La primera experiéncia amb la mort d’un nen

és un aprenentatge per millorar I’atencio.

Les infermeres amaguen les seves emocions i
es mostren valentes davant la presencia de la

familia del nen.
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Les infermeres suprimeixen les seves
emocions quan les infermeres veteranes no

mostren signes de dol.

L’evitacio de dol per part de les infermeres
recent graduades, és deguda per mantenir les

expectatives de la societat.

El suport dels companys de treball i les
creences espirituals son mecanismes per

afrontar i regular les seves emocions.

La verbalitzacio dels seus pensaments i
emocions, les ajuda a organitzar les seves

expectatives.



McConnell
& Porter

The experience of
providing end of life
care at a children’s
hospice: a qualitative

study

United
Kingdom

(2017)

BMC Estudi
Palliative Care qualitatiu.

83

Explorar I’'impacte de
les infermeres davant
la prestacio d’atencio
als nens en procés de
final de vida, com hi
fan front i elaborar
recomanacions per
millorar el seu
benestar, millorant
aixi la qualitat de
I’atenci6 pediatrica

tant per als nens com

per les seves families.

La prestacio d’atenci6 als nens en procés de
final de vida esta associada a moltes

experiencies dificils.

L autocura i el desenvolupament de la
resiliéncia com a primeres estratégies

d’afrontament.

Es requereix d’una educacid continua, per
establir una comunicacio efectiva amb el nen i

familia



Curcio

The Lived
Experiences of Nurses
Caring for Dying

Pediatric Patients.

Estats Units

d’Ameérica

(2017)

Pediatric
Nursing

Estudi
fenomenologic

qualitatiu

84

Revisar la literatura
sobre les estrategies
d’afrontament de les
infermeres amb la
mort del pacient
pediatric.

Preséncia d’un malestar emocional i
psicologic al treballar amb nens en proces de

final de vida.

Les infermeres presenten ansietat, dol,
angoixa i una falta de confianca per afrontar

la mort pediatrica.

Preséncia d’incomoditat al comunicar-se amb

la familia del nen en procés de final de vida.

La mala gesti6 de la mort pediatrica produeix
cansament per compassio i disminucio de la

satisfaccio laboral.

Identificacid de recursos intrinsecs i

extrinsecs com a estrategies d’afrontament.
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Les infermeres amb alts nivells d’ansietat per
la mort utilitzen I’evitacid o el distanciament

com a metode d’afrontament.

El distanciament emocional produeix un mal
rendiment laboral, estrés i un deteriorament

de la salut de les infermeres.

Les infermeres amb menys experiéncia es
mostren reticents a participar en sessions de
debriefing de suport, perqué temien ser

ridiculitzades per les infermeres veteranes.

Manca de recursos formals de suport

disponibles per a les infermeres.

La formacid de les infermeres per afrontar la
mort pediatrica prové de la seva experiéncia
clinica degut al deficit de programes

educatius i cursos.



Puente-
Fernandez

et al.

Nursing Professionals'
Attitudes, Strategies,
and Care Practices
Towards Death: A
Systematic Review of
Qualitative Studies.

Espanya

(2020)

Journal of
Nursing

Scholarship

Revisio

sistémica
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Explorar I’actitud dels
professionals
d’infermeria davant la

mort.

El procés de morir i la mort afecten molt a les
infermeres i els hi causen una angoixa

emocional, estrés i sofriment.

La manca de formacié impedeix a les
infermeres afrontar I’ctapa terminal

pediatrica.

La tristesa, impoteéncia i frustracio van ser els
primers sentiments que van experimentar

quan es produeix la mort d’un nen.

Les infermeres consideren Util acceptar la

mort com a part del cicle vital.

Les families no podien acceptar la mort del
seu fill/a, augmentant aixi la complexitat de

I’experiencia de les infermeres.
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La mort no es va concebre com una pérdua,
sind com un guany o alliberament, tant per a

la familia com per a les infermeres.



Park & Ju

Development of an
Instrument to
Measure Stress in
Korean Nurses
Performing End-of-
Life Care for
Children.

Corea del
Sud

(2020)

Journal of
Pediatric

Nursing

Estudi amb
enfocament

metodologic
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Desenvolupar una
escala per avaluar
I’estrés de les
infermeres que cuiden
nens amb malaltia
terminal i comprovar
lavalidesai la

fiabilitat de ’escala.

Les infermeres presenten dificultats
psicologiques mentre atenen nens en procés

de final de vida.

El fet d’estar a prop dels pares en dol,
provoca en les infermeres la transferencia
d’emocions, conduint aixi una fatiga per

compassio.

Es detecta una manca important de
coneixements en relacio a ’atencid als nens

al final de vida.

La manca de coneixements provoca en les

infermeres als nivells d’estres.

El déficit de formacié produeix una atencié
inadequada als pacients pediatrics i genera en

les infermeres temor de cometre errors.
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L’abseéncia d’educaci6 provoca en les
infermeres una menor autoeficacia en el curs
de la feina, produint aixi una sensacio de

carrega.

Les infermeres ajuden als seus pacients
pediatrics i les seves families a passar el

temps restant en pau i estabilitat.



Schneider et
al.

Perceptions and Brazil
experiences of the

nursing team before (2020)
the pediatric patient in

palliative care.

Ciencia
cuidado e

saude

Estudi
qualitatiu,
exploratori i

descriptiu

Sintetitzar la millor
evidencia disponible
sobre les experiencies
de les infermeres a
I’hora de proporcionar
cures al final de vida a
nens en la unitat de
cures pal-liatives

pediatriques.

La falta de comunicacio impedeix oferir la

millor atencid als nens i la familia.

Sentiments de culpabilitat i frustracio per no

completar la seva missio de salvar el nen/a.

Preséncia de por davant d’unes situacions
desconegudes i incontrolables a 1’atendre nens

al final de vida.

Les infermeres experimenten estres i
emocions negatives davant 1I’atencio

pal-liativa pediatrica

Les infermeres adopten mecanismes de
defensa, per ser positives i desenvolupar la

resiliéncia.

El suport dels companys de treball les ajuda a

desenvolupar una autoafirmacio positiva
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Les infermeres han de controlar acuradament

I’equilibri entre professionalitat i humanitat.

Rosado-
Pérez &

Varas-Diaz

Experiencias y
proceso de duelo entre
profesionales de
enfermeria oncologica

pediatrica

Estats Units

d’Ameérica

(2019)

Revista
Puertorriquena

de Psicologia

Estudi Explorar com els
exploratori professionals
qualitatiu d’infermeria gestionen

la mort d’un pacient
pediatric amb cancer
sota la seva cura, aixi
com identificar les
necessitats que
s’enfronten al lloc de

treball.
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El tema de la mort i el procés de dol porten

connotacions negatives per a les infermeres.

Les infermeres son les qui tenen més contacte

amb el pacient pediatric i els seus familiars.

Es dificil afrontar-se i manejar la mort d’un

nen.

Les infermeres recorren a diverses estratégies
per garantir una cura d’acord amb les
necessitats del pacient pediatric al final de

vida.
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El recurs de ’espiritualitat, el dialeg, el suport
dels companys i el distanciament, son
estrategies més utilitzades per a les

infermeres.

Les infermeres se sentien satisfetes amb la
seva tasca, ja que oferien una cura competent,

amorosa i comprensiva.

Les infermeres prioritzen el benestar
emocional dels pacients pediatrics abans que

el seu.

Les infermeres representar el nen del qual

tenen cura com un ésser estimat i proper.

Cal establir més recursos d’ajuda per a les
infermeres relacionats amb el maneig

d’emocions després de la mort pediatrica.



