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1. Resum

1.1. Resum

Introducci6: El cancer en un infant és un esdeveniment inesperat i traumatic per
la familia. El més prevalent en els infants és la leucémia i apareix quan els globuls
blancs de la sang es transformen en cel-lules malignes o canceroses. Aquesta
patologia implica cures per l'infant i especialment cures pels seus cuidadors
informals principals, que son de rellevant importancia per la gestio integral de la

malaltia oncologica.

Objectiu: Avaluar l'eficacia d’'una intervencié integral de suport d’infermeria
sobre la capacitat de resiliencia, el nivell d’autoestima i el grau de benestar
personal dels cuidadors informals principals d’infants amb leucémia, respecte les

atencions habituals que reben, als 3, 6, 12 i 24 mesos.

Metodologia: Assaig clinic aleatoritzat i controlat en dos grups de cuidadors
informals principals d’infants amb leucémia atesos a I'Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona durant els anys 2022 i 2023. Grup intervencio (intervencié d’estudi) i
grup control (atencié habitual). Variables d’estudi: sociodemografiques i
cliniques, capacitat de resiliéncia, nivell d’autoestima i grau de benestar
personal. Instruments de mesura: Escala Resiliencia (ER-14), Escala de

Rosemberg i Indicador NOC (Escala Likert).

Aportacions: S’espera que el desenvolupament d’aquest projecte pugui millorar
la qualitat de vida del cuidador informal principal d’infants amb leucémia, i
potenciar les seves habilitats, actituds i comportaments. Alhora es preveu que
aquesta millora també repercutira positivament en I'estat de salut dels infants.
D’altra banda, els resultats que es puguin obtenir podran ser transferits als

professionals que tenen cura d’aquests infants.

Paraules clau: Cuidador Informal; Infant; Infermeria; Leucemia.



1.2. Abstract

Introduction: A child’s cancer is an unexpected and traumatic event for the
family. The most prevalent cancer in children is leukemia and appears when the
white blood cells are transformed into malignant or cancerous cells. This
pathology requires care for the child, and also a form of care for their primary

informal caregivers.

Objective: To evaluate the efficacy of nursing support based on the level of
resilience, self-esteem and personal well-being of the informal primary caregivers
of children with leukemia, compared to the usual care they receive, at 3, 6, 12

and 24 months.

Methodology: Random controlled clinical trial in two groups of primary informal
caregivers of children with leukemia attended at the Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona during the years 2022 and 2023. Intervention group (study
intervention) and control group (usual care). Study variables: sociodemographic
and clinical variables, resilience capacity, level of self-esteem and degree of
personal well-being. Measuring instruments: Resilience Scale (ER-14),

Rosemberg Scale and NOC Indicator (Likert Scale).

Inputs: It is expected that the development of this project can improve the quality
of life of the primary informal caregiver of children with leukemia, and enhance
their skills, attitudes and behaviors. It is also expected that this improvement will
also have a positive impact on the health status of the children. Moreover, the
results that are obtained can be transferred to the professionals who care for

these children.

Key words: Informal Caregiver; Child; Nursing; Leukemia.



2. Antecedents | estat actual del tema

2.1. Recerca objecte d’estudi

El cancer en un infant és un esdeveniment inesperat i traumatic per la familia
(Martin & Hernandez, 2018), doncs és una malaltia greu que afecta a la vida de
I'infant i de la familia (Cerqueira et al., 2016; Melguizo-Garin et al., 2019). A
Espanya, es diagnostiquen a I'any aproximadament 1.400 nous casos de cancer
en infants i adolescents (Velasco et al., 2019), fet que requereix un tractament
complex, llarg i amb atencio especialitzada, interdisciplinaria i integral. Tot i els
avencos medics, el cancer en aquestes etapes de la vida continua sent un
problema de salut serios i per tant é€s interessant investigar en aquesta area
d’estudi de manera integral, és a dir, tenint en compte les cures de linfant i
especialment les cures que requereixen els seus cuidadors informals, que sén

de rellevant importancia (Haunberger et al., 2020).

2.2. Coneixements existents

El cancer infantil és diferent que el cancer en adults en causes, terapies i
respostes al tractament, és un cancer amb una incidéncia menor que en adults,
i el diagnostic precog és fonamental, pero les mesures preventives dels adults
no son viables en infants. De manera que, la recerca en el cancer infantil és molt
important, per aconseguir alts indexs de curaci6 i supervivencia; actualment el
cancer infantil es cura en un 80% dels casos (Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona, 2020).

El cancer més prevalent en els infants és la leucémia i apareix quan els globuls
blancs de la sang es transformen en cel-lules malignes o canceroses, hi ha
diferents leucémies: leucemia limfoblastica aguda; leucémia mieloide aguda,; i,
altres leucemies infrequients, com la leucemia mieloide cronica i la leucemia
mielomonocitica juvenil. La leucémia suposa el 30% dels cancers pediatrics, el
80% son leucemies limfoblastiques agudes amb molta incidéncia entre els 2 i 5

anys.



Actualment els protocols terapéutics i el seguiment estricte de la malaltia residual
estalvia recidives i el 85% d’aquests cancers es superen (Fundacié Josep
Carreras, 2020). Altres cancers comuns, a banda, de la leucemia, sén el cancer
cerebral, el limfoma i tumors solids, com ara, neuroblastomes i el tumor de Wilms
(Gupta et al., 2015; Cafiizares & Alvarez, 2019).

Aixi doncs, una de les principals causes de morbilitat i mortalitat en nens i
adolescents a tot el mon és el cancer infantil (Steliarova-Foucher et al., 2017).
La Organitzaci6 Mundial de la Salut (OMS) assenyala que cada any es
diagnostiquen 300.000 nous casos de cancer en persones d’entre 0 i 19 anys
(Gupta et al., 2015).

Generalment el cancer infantil no es pot prevenir, de manera que el diagnostic
preco¢ és fonamental, per seguir el tractament oporti (OMS, 2018). Cal tenir
present que els pares o cuidadors informals de nens amb cancer precisen de
'acompanyament dels professionals sanitaris (Martin & Hernandez, 2018). A
més a més, quan el diagnostic de cancer €s en un nen, és inesperat i traumatic
per a tota la familia i requereix I'adaptacio del nucli familiar i 'atencio integral de
la familia, per la desestabilitzacié que genera (Cerqueira et al., 2016; Velasco et
al., 2019).

En concret, quan un fill és diagnosticat de cancer infantil provoca un impacte en
tot el sistema familiar i comenca una etapa dificil, per la malaltia i els tractaments
gue cal realitzar al pacient, cosa que, canvia la dinamica del funcionament
familiar (Pardo et al., 2015; Ajamil, 2018). La severitat del diagnostic i la gran
guantitat de canvis de la familia, aixi com el curs de la malaltia, requereixen
d’intervencions educatives, psicologiques i socials (Jones et al., 2018; Mendoza
et al., 2019; Tan et al., 2020). Cal tenir present que, quan els pares coneixen el
diagnostic és dificil gestionar les emocions que es desencadenen (Torrado,
2015).



Posteriorment, un altre repte important €s transmetre adequadament al nen i als
germans el diagnostic i tot el que comportara (Lopez-Fando et al., 2009;
Cafiizares & Alvarez, 2019). Val a dir que, la forma en qué un nen porta la seva
malaltia depen de com ho porta la seva familia (Navarro, 2004). Els pares sén
figures fonamentals pels fills durant la malaltia, ja que, fan les cures, donen
suport emocional, gestionen la reorganitzacio familiar i assumeixen les

responsabilitats que els hi son propies (Velasco et al., 2019).

Davant aquestes situacions, els pares experimenten canvis en els seus reptes
vitals, reformulen els valors i, intenten afrontar cada etapa de la malaltia de la
millor manera possible (Velasco et al., 2019). Els germans també se’n veuen
afectats de la situacio per la falta d’estabilitat i rutines, abséncia dels pares,
desconeixement del cancer i percepcié confusa de tot el procés oncologic
(Ajamil, 2018; Erker et al., 2018). Aixi doncs, el tractament del cancer suposa
diferents problematiques i el malalt s’enfronta a diverses dificultats, a nivell de
comprensié de la malaltia, evolucié emocional i conductual, canvis corporals pel
tractament oncologic, aillament i potencials sequleles fisiques i psicologiques
(Ajamil, 2018; Erker et al., 2018). Davant aquests escenaris, els pares han
d’aprendre a viure amb la incertesa derivada de la malaltia, és a dir, amb el
Sindrome de Damocles (Fernandez & Flores, 2011) i seguir endavant

acompanyant al seu fill o filla.

Quan arriba el moment de I'hospitalitzacié de 'infant cal la reorganitzacio familiar.
Les families han de gestionar la informacid, reorganitzar els rols, avaluar i
modificar prioritats, canviar I'orientacié de futur i conviure amb la malaltia (Rojas
et al.,, 2017). Sovint, s’ofereix a la familia atencidé psicologica, per facilitar
I'adaptacié al diagnostic i el seguiment del tractament. D’altra banda, els pares
son els que millor coneixen als seus fills i els poden recolzar amb I'ajuda dels
professionals sanitaris que donen suport a la malaltia (Cerqueira et al., 2016). La
informacio pels fills sans de la familia ha de ser la mateixa que pel malalt (Kaplan
etal., 2013).



Amb tot queda clar que es necessita suport pel malalt i tota la seva familia, per
gestionar correctament el procés oncologic i un paper clau és el de la infermeria

davant els reptes descrits (Landier et al., 2016; Mendoza et al., 2019).

La infermeria és rellevant pel malalt i pels cuidadors informals principals, en
concret, les cures al nen malalt i a la seva familia precisen d’'un model integral
d’atenci6. Sobreviure al cancer requereix: cures i, seguiment de la salut fisica,
social i emocional. En aquest sentit, la infermeria hi juga un paper fonamental i
cal un clar lideratge en aquest proces, pel contacte directa de la infermera amb
el pacient i la seva familia en el procés oncologic, donant resposta a diferents
necessitats, com ara, informacio, cures, gestio de les complicacions, sequeles,
aspectes laborals i aspectes psicologics, entre d’altres (Doménech-Climent et al.,
2021). Val a dir, que els supervivents del cancer posteriorment també necessiten
atencid, centrada en el pacient i el seu entorn, amb una gestio i atencié de
gualitat, que repercuteix en menys costos per a I’hospital i pel sistema de salut, i
€s en aquest punt on el rol de la infermeria és fonamental, tot i que, calen més

estudis en aquest ambit (Joo i Liu, 2019).

En l'oncologia pediatrica I'ansietat quan es fa lingrés és important i els
simptomes depressius de I'estada a I'hospital junt amb els graus de tristesa i
preocupacio, suggereixen la intervencio d’'infermeria, tal com evidencien estudis
de I'ambit, per ajudar als infants i pares que es troben en aquesta situacio (Li et
al., 2010).

Finalment destacar que, en l'oncologia pediatrica és important I'atencio
integrativa pels pacients i els pares, i diferents estudis evidencien que per fer
front al cancer infantil els tractaments amb atencié integral sén un suport pel
pacient i la familia mentre dura el tractament pediatric oncologic per disminuir el
patiment de tots (Stritter et al., 2021).



2.3. Marc teoric

Per emmarcar el problema objecte d’estudi, impacte d'una intervencid integral de
suport d'infermeria sobre el benestar dels principals cuidadors informals d’infants
amb leucémia, és rellevant identificar les reaccions de les families en funci6 del
grau de desenvolupament de la malaltia, la seva progressio i les discapacitats

que genera.

Les reaccions de les families en les diferents etapes de la malaltia sén diverses,
perd habitualment en el diagnostic hi ha una reaccié de gran xoc i panic; en la
fase de desintegracio es dona depressid, colera i culpa; en la fase d’ajust es
busca molta informacio, control emocional i comunicacié amb I'entorn social i,
finalment en la fase de reintegracio familiar s’integra la malaltia en la vida familiar
(Grau & Espada, 2012).

L’hospitalitzacio és un dels primers motius de ruptura de la dinamica familiar, per
la separacid de la familia i lI'impacte emocional que suposa. Els periodes
d'hospitalitzacio plantegen la necessitat d'organitzar de nou la familia, junt amb
I’'ambit professional i social. I, durant el tractament, cal harmonitzar la cura del fill
malalt i els altres fills, per adaptar-se a la nova situacio (Grau & Espada, 2012).
El cuidador informal principal de l'infant malalt sol ser la mare, que precisa
descans i ajuda en les situacions de crisi, per tant, canvien els rols de la familia
per fer front a la malaltia, s’ha d'adaptar la vida quotidiana a les exigencies de la
malaltia (Grau & Espada, 2012; Pardo et al., 2015).

Davant d’aquesta situacio les respostes emocionals de la familia sén diferents,
amb sentiments de pena, impotéencia, agressivitat, culpabilitat, ambivaléncia,
injusticia i por al futur, entre d’altres (Pariseau et al., 2019). En ocasions els
familiars pateixen psicologicament (depressio, ansietat) i fisicament (es posen
malalts) i, els costa d’entendre la malaltia (Mosteiro, 2007; Cafiizares & Alvarez,
2019). Per tant, és important portar a terme una bona comunicacio per gestionar

correctament les emocions (Melero-Lacasia & Garcia-Orellan, 2016).
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Es poden distingir dos tipus de familia per afrontar la malaltia, les vulnerables
(magnifiquen les dificultats dels tractaments, sén desconfiades amb I'equip
sanitari i perden l'autoestima) i les resilients (superen la situacié i en surten
enfortides, utilitzen els suports socials i mantenen una comunicacié oberta amb
la familia i I'nospital, conceben la malaltia com una oportunitat de superacio i
busquen estrategies per afrontar-ho i, reorganitzen prioritats i rols de manera
positiva) (Cyrulnik, 2013).

Cal tenir present que, cada familia té uns recursos adaptatius en cada etapa de
la malaltia i afecta als diferents membres de la familia. Respecte les relacions
de parella, en algunes families, la malaltia de l'infant uneix la parella, i en altres
ocasions, no és aixi per la carrega desproporcionada que suposa la cura de
I'infant i les tensions i discrepancies que es generen (Hooghe et al., 2019).
Respecte les relacions amb la familia extensa, també es modifiquen,
especialment en tractaments llargs, on els pares es solen allunyar de la familia
extensa, tot i que, hi ha estudis que assenyalen que les relacions entre els avis i
els pares s’estrenyen per la malaltia de I'infant, doncs, avies i avis donen suport

als pares de l'infant malalt en la majoria d’'ocasions (Castillo & Chesla, 2003).

Cal destacar que, en diferents estudis es posa en evidencia la sobrecarrega
materna en el cancer pediatric i en aquests casos la intervencié d’infermeria és
clau per atendre al cuidador informal principal; a més a més, I'impacte en la mare
en determinats casos supera al del pare, i, és la mare qui protegeix de I'estrés i
de l'ansietat al fill, de manera que cal atendre-la especialment com a cuidadora
informal principal (Al-Gamal et al., 2019; Vieira & Cunha, 2020).

La remissi6é del cancer és un procés llarg i la familia ha d'aprendre a conviure
amb la malaltia, acceptant els canvis que es produeixen quan un infant esta
malalt. En certa manera també emmalalteix la familia, ja que, els tractaments son
integrals, afecten a tot el nucli familiar (Utami et al., 2020). L’equip de
professionals sanitaris ajuda a la familia en els problemes sobrevinguts pel
cancer pediatric, i la literatura académica de I'ambit assenyala que cal més

investigacio en aquesta area de coneixement (Salvador et al., 2019).
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El col-lectiu d’'infermeria ha de mesurar el grau de vulnerabilitat i resiliéncia que
presenten les families dels nens malalts per valorar com s’afrontara la malaltia
de l'infant (Cerqueira et al., 2016). La resiliéncia familiar, com adaptacio positiva
a l'adversitat, implica canvis per atendre les diferents situacions que es donen
(Martin & Hernandez, 2018) i ajuda al nen a afrontar la malaltia (Greeff et al.,
2014).

La infermeria té un paper molt important per atendre les cures de l'infant i la seva
familia, i també, per avaluar les necessitats i 'adaptacié al nou entorn, amb
I'atencié adequada i 'oportuna esperanca (Popp et al., 2015). Cal tenir present
gue, en infermeria les reunions de seguiment ajuden a planificar les intervencions
d’apoderament familiar per fer front al procés d’oncologia pediatrica (Modanloo
et al., 2019).

D’altra banda, quan es torna a casa (després d’ingressos i tractaments), s’ha de
reunificar la familia i fer front a les dificultats derivades de la malaltia, com ara,
readaptar l'infant a I'entorn escolar, tornar a la rutina laboral i ocupar-se de la
situacié economica de la familia, entre d’altres situacions, per tornar a la

normalitat (Inhestern et al., 2020).

El cancer pediatric té etapes complexes de dolor, debilitat fisica, patiment
emocional, insomni, fatiga, sequeles fisiques i psicologiques, etc. amb diferents
reaccions en pacients i families que precisen de suport integral del cancer;
actualment els estudis van en la direccié de millorar la qualitat de vida i els
efectes adversos amb terapies complementaries i integradores (Tortora et al.,
2021). La medicina integrativa creix en el tractament pediatric del cancer amb
suport als pacients i cuidadors informals principals en equips transversals en qué
la infermeria hi té un paper clau, en concret, la Society of Integrative Oncology
esta en aquesta linia i promou la salut fisica, mental, psicologica i espiritual dels
membres de la familia en totes les etapes del tractament (Tortora et al., 2021).
Algunes de les terapies son la psicoterapia de dansa; musicoterapia; artterapia,
arts marcials adaptatives; fitness; relaxacio; ioga; massatges; terapia assistida

amb animals; nutricié, etc. (Tortora et al., 2021).
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Val a dir que, la recerca en aquest ambit és dificil en cancer pediatric, pero hi ha
investigacions en aquesta direccid, repercussions del joc en el cancer pediatric,
n'és un exemple, doncs els professionals d’infermeria evidencien que I'Us
d’estrategies ludiques fan els tractaments més suportables (Silva & Cabral, 2014;
Cardoso et al., 2021).

D’altra banda, la necessaria atencio dels professionals d’infermeria als pacients
i les families ha de basar-se en investigacions realitzades en cada pais, per
coneixer els recursos, les possibilitats existents, les limitacions i determinar les
especialitzacions necessaries d’infermeria per afrontar les cures pels pacients i
cuidadors informals (Challinor et al.,, 2020). Hi ha estudis que mostren
associacions entre 'augment del personal d’infermeria hospitalaria i la menor
mortalitat hospitalaria de pacients, com a part important de I'estada hospitalaria
(Estabrooks et al., 2005; Kane et al., 2007).

2.4. Justificacio

La necessitat de plantejar el Treball Final de Grau deriva de que el marc teoric
analitzat detalla la falta d’investigacions centrades en I'atencié dels cuidadors

informals principals en el context del cancer pediatric (Salvador et al., 2019).

D’altra banda, altres publicacions identifiquen que la familia, és a dir, els
cuidadors informals principals, son decisius per atendre el nen amb cancer i
ajudar-lo en el dificil procés de la malaltia (Mendoza et al., 2019). Per tant, cal
investigar en aquest ambit i, el professional d’infermeria hi té un paper
transcendent en la cura dels cuidadors informals principals (Marcela et al., 2013;
Crego et al., 2016), en sintonia amb la gestio integral dels professionals sanitaris
gue intervenen en un proces de cancer pediatric (Cafiete et al., 2009; Marcela et
al., 2013; Salvador et al., 2019).
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Cal tenir present que, un diagnostic de cancer infantil genera problemes pel
malalt i la familia, de manera que la intervencié no ha de ser individual (malalt)
sin6 familiar, i, 'educacio professional, suposa un referent positiu en I'evolucio
de la malaltia (Mendoza et al., 2019). En I'educacid professional hi té un paper
actiu la infermeria (Marcela et al., 2013). Cuidar al cuidador informal principal de
I'infant oncologic incideix en la malaltia de manera positiva, normalitza la malaltia

| facilita el seu tractament (Mesa-Gresa et al., 2017).

Aixi doncs, en aquest treball, després de la revisié de la literatura, es pretén
evidenciar les tasques d’infermeria per cuidar al cuidador informal principal, amb
les técniqgues més innovadores existents, per facilitar la gestio integral de la
malaltia en el llarg procés del cancer pediatric (Steele et al., 2015). Es tracta de
cuidar al cuidador informal principal i transferir-li una bona educacio sanitaria,
doncs la familia és fonamental en la cura i el benestar de I'infant amb cancer
(Cafiizares & Alvarez 2019).

El treball es focalitza en la leucémia, com a cancer infantil més freqient, que
apareix quan els globuls blancs de la sang es transformen en cel-lules
canceroses (Atienza, 2016). En la leucémia, els efectes directes i indirectes dels
simptomes de l'estres posttraumatic dels cuidadors posen en relleu que cal
seguir unes pautes (De Castro et al., 2020), ja que, les necessitats psicosocials
dels cuidadors s6n poc conegudes i s’ha de prevenir I'angoixa clinicament
significativa (Morhun et al., 2020), a més a més, hi ha estudis que assenyalen
gue les mares dels infants amb leucémia requereixen molta atencié per afrontar

la malaltia (Boztepe et al., 2019).

Explorant la web de la Fundacié Josep Carreras es posa en evidéencia que el
cuidador atén al pacient amb leucémia en aspectes fisics, psicologics i derivats
del tractament vetllant pels simptomes d'alarma. En concret, hi ha diferents
casos a la web de la Fundacié Josep Carreras, consultada a mar¢ de 2021, on
familiars de pacients expliquen les vivencies amb els seus fills/filles a nivell fisic,

psicologic i arran dels efectes del tractament de la leucémia.
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També s’evidencien dificultats viscudes en la leucémia, com ara, el
trasplantament de medul-la 0ssia, I'aillament que viuen pacients i familiars, el
cansament dels cuidadors, els canvis d’humor, enutjos, angoixa i llagrimes dels

infants amb leucémia i la dificil gestié per a malalts i cuidadors.

L’estudi de la web de la Fundacio Josep Carreras posa en relleu que, els
cuidadors no estan prou preparats per aquestes tasques i, disposen de poc
temps per a ells mateixos, per les seves necessitats, cosa que, desencadena un
estres continuat patologic. Per aixo0, cal treballar aquestes situacions i reforcar
I'educacié del cuidador per aprendre a gestionar el seu descans i tenir cura d’ell

mateix, i en aquest sentit el treball d'infermeria és rellevant.

Quan un infant té leucémia la web de la Fundacié Josep Carreras assenyala que
cal recorrer a familiars, amics, voluntaris i equips d’atencié médica per ajudar al
malalt i al cuidador. Val a dir que, en general, no es té cura del cuidador i en
aquests processos llargs, de desgast fisic i emocional, els cuidadors necessiten
cures i acompanyament també per a ells mateixos. Conseqlientment, els serveis
de psicooncologia ajuden al pacient i al cuidador en les diferents fases de la
leucémia, doncs és clinicament significatiu pel benestar de pacients i cuidadors,
tal com assenyala la investigacié avalada /Institut d’Investigacié contra la
leucémia Josep Carreras. A més a mes, s'indica que, en ocasions, la recuperacio
psicologica tarda més que la recuperacio fisica de la leucémia en pacients i
cuidadors. Finalment, destacar que I'aspecte econdmic també afecta al cuidador,
ja que, I'activitat laboral es modifica per atendre al pacient, tot i que, a Espanya
la normativa garanteix que un dels pares pugui tenir una baixa durant tot el
tractament, per tenir cura del fill o filla amb leucémia. Cal tenir present que, la
leucémia és el cancer més prevalent en aquestes edats, en concret, el diagnostic
més frequent de cancer en nens d’edat entre els 0 i 14 anys, en el periode
compres entre 1980-2014, és la leucemia (26.4%); de manera que, fer
actuacions en aquest tipus de cancer, pot beneficiar a més poblacié (Sanchez
de Toledo, & Ortega Aramburu, 2016). D’altra banda, 'afectacié dels diferents
tipus de tumors esta relacionada amb els grups d’edat i entre 0 i 6 anys
predominen les leucemies, tot i que, en altres franges d’edat també hi ha

leucemies junt amb molts altres tipus de cancers.
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3. Hipotesis

La hipotesi plantejada en aquest projecte objecte d’estudi és la seguent:

e Una intervencio integral de suport d’infermeria per millorar la capacitat de

resiliéncia, el nivell d’autoestima i el grau de benestar personal dels

cuidadors informals principals d’infants amb leucémia, respecte les

atencions que reben habitualment.

4. Objectius

4.1. Objectiu general

Avaluar l'eficacia d’'una intervencié integral de suport d’infermeria
sobre la capacitat de resiliencia, el nivell d’autoestima i el grau de
benestar personal dels cuidadors informals principals d’infants amb
leucemia, respecte les atencions habituals que reben, als 3, 6, 12i 24

mesos.

4.2. Objectius especifics

Dissenyar una intervencié de suport per a l'atencid integral als
cuidadors informals principals d’infants amb leucémia en el moment
del diagnostic i durant el procés de la malaltia, per avaluar la seva

eficacia respecte a I'atencié rebuda habitualment.

Analitzar i comparar la capacitat de resiliéncia i el nivell d’autoestima
en ambdds grups d’estudi (grup intervencio o que reben la intervencié

de suport i grup control o que reben les intervencions habituals).

Analitzar i comparar, en ambdds grups d’estudi (grup intervencio i grup
control), els graus de la satisfaccio de la salut fisica i emocional; el
nivell de recolzament del professional sanitari; amb la realitzacié dels
rols habituals; la disponibilitat de descans i la capacitat per

I’'afrontament.
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5. Metodologia

5.1. Ambit d’estudi

Aquest estudi es dura a terme a I'Hospital Sant Joan de Déu Barcelona, com a
institucio privada sense anim de lucre, de servei public que dona assistencia al

Servei Catala de la Salut (CatSalut) i al Sistema Nacional de Salut espanyol.

L’Hospital Sant Joan de Déu és un hospital universitari de la comunitat autbnoma
de Catalunya, especialitzat en els camps de la pediatria, ginecologia i obstetricia.
Es un centre d’especialitzacid en el tractament d’infants malalts i dones
embarassades i és un dels hospitals més reconeguts d’Europa en aquest ambit.
D’altra banda, s’ha escollit aquest hospital per a la intervencié que es proposa,
per les terapies innovadores que aplica en la leucemia; per la seva prioritat
respecte la investigacié en millorar diagnostics i tractaments per la leucémia; per
donar una especial atencio a les families dels pacients i per oferir una medicina

personalitzada en instal-lacions apropiades.

5.2. Disseny

Per assolir els objectius plantejats en aquesta recerca es portara a terme un
assaig clinic aleatoritzat en dos grups d’estudi (grup intervencié que rep la

intervencio de suport i grup control que rep I'atencié habitual).

5.3. Poblacid i mostra

La mostra proposada per a I'estudi contempla els cuidadors informals principals
d’infants amb leucémia atesos a la consulta d’'oncologia hematoldgica pediatrica
de I'Hospital Sant Joan de Déu Barcelona, en un periode de dos anys com a
temps mig habitual de tractament de la leucemia (Atienza, 2016). Les leucémies
agudes com a neoplasia freqtient en edat pediatrica, entre 0 i 6 anys, suposen
el 80% de totes les leucemies en aquest grup d'edat i, el tractament dura
aproximadament dos anys, per aconseguir la curacié global, que s’aproxima al
90% en pacients de paisos desenvolupats (Atienza, 2016). En aquest assaig

clinic aleatoritzat els dos anys objecte d’estudi seran el 2022 i 2023.
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La técnica de mostreig utilitzada sera probabilistica no consecutiva, que tracta
d’incorporar a tots els individus possibles, que compleixin els criteris d’inclusio,
en l'estudi plantejat. D’altra banda, el periode d’allistament dels participants es
fixa en funcié de la mida de la mostra desitjada i el nombre de subjectes que es
puguin incorporar en un temps determinat. En aquest cas els subjectes objecte
d’estudi s6n informats i integrats en I'assaig clinic aleatoritzat, a mesura que son

atesos a la consulta d’oncologia hematologica pediatrica.
Donat que no es disposa de cap estudi de salut que permeti ajustar la mida de
la mostra, es planteja fer una prova pilot i incloure un total de 60 cuidadors

informals principals, 30 al grup intervencio i 30 al grup control, segons criteris

estadistics per arribar a resultats consistents en I'assaig clinic aleatoritzat.

5.4. Criteris d’inclusio i exclusio

5.4.1. Criteris d’inclusio

e Cuidadors informals principals d’infants d’entre 0 i 6 anys, per la

prevalenca de la leucémia en aquest grup d’edat.

e Cuidadors informals principals que una vegada informats tinguin interes

per participar en I'estudi i signin el consentiment informat.

5.4.2. Criteris d’exclusio

e Cuidadors informals principals que presentin una malaltia fisica, mental o

cronica.

e Cuidadors informals principals amb dificultats idiomatiques per

comprendre el catala, el castella o I'angles.

18



5.5. Intervencio6 a realitzar

La intervencié, amb una duracié prevista de dos anys, s’organitzara en nou
sessions, de les quals, les sis primeres seran formatives i les tres sessions
restants seran de recordatori. Respecte la tematica, es tractaran els temes més
demandats pel cuidador informal principal i que també es contemplen a la revisio

de la literatura, amb la finalitat de reforgar els resultats de I'assaig clinic.

Les sessions que es duran a terme en la intervencid, es centraran en els temes
gue més preocupen als cuidadors informals principals, en les diferents etapes de
desenvolupament de la leucémia de l'infant. Les 6 sessions formatives tractaran
doncs de temes prioritzats, en la literatura academica, en els que els cuidadors
informals han de disposar d’informacio suficient: 1. Coneixement de la leucemia;
2. Malaltia i Comunicacio; 3. Afrontar els ingressos hospitalaris; 4. Autocura del
cuidador informal principal; 5. Recursos a disposicié dels cuidadors informals
principals i, 6. Emocions. Aquestes sessions tindran el repte d’aconseguir la
capacitat de resiliéncia, el nivell d’autoestima i el grau de benestar personal
necessari per esdevenir bons cuidadors informals principals d’infants amb

leucémia.

Les sis sessions formatives tindran una durada de 3 mesos, és a dir, cada sessio
es fara cada 15 dies en el periode de tres mesos, per recollir problematiques
associades al cuidador informal principal en diferents moments del temps.
Aquestes sessions formatives seran presencials i també amb streaming per
compatibilitzar I'assisténcia de tots els subjectes del grup intervencio. A més a
més, es gravaran en la plataforma adequada per tal de que es pugui tornar a
visibilitzar i escoltar la sessi6 formativa pels subjectes del grup intervencié. Les
sessions seran validades pels grups d’investigacié de I'hospital sobre leucémia
pediatrica i es realitzaran en l'idioma més comprensible pels subjectes del grup

intervencio.
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Reforcara aquesta actuacio les tres sessions recordatori als 6 mesos, 12 mesos
i 24 mesos, per igualment cobrir els diferents moments del procés
d’acompanyament i cura de linfant amb leucémia, que porten a terme els
cuidadors informals principals del grup intervencié. Agquestes tres sessions
recordatori tractaran les tematiques que majoritariament el grup intervencio
demandi. I, com les sis sessions formatives, les tres sessions recordatori es faran
en presencial i streaming per cobrir la informacié dels integrants del grup
intervencié. Les sessions recordatori també es gravaran per tornar a visibilitzar i
escoltar les mateixes quan li convingui al subjecte del grup intervencié. Aguestes
sessions, validades préviament pels grups d’investigacid de I'hospital sobre
leucémia pediatrica, es realitzaran en 'idioma més comprensible pels subjectes

del grup intervencié.

Les sessions per al grup d’intervencio es portaran a terme de manera presencial
a un espai habilitat segons mesures de Covid-19 a I'Hospital Sant Joan de Déu
Barcelona. Per participar a les sessions cal fer la corresponent inscripcio
mitjancant una fitxa (Annex 1), facilitada a la consulta d’oncologia hematologica

pediatrica.

L’estructura de les sis sessions formatives es detallen a continuacio:

1. Primera sessi6: Coneixer laleucémia

La primera sessié comenca amb la presentacio de la infermera encarregada de
la intervencié integral de suport d’infermeria per assolir el benestar dels
cuidadors informals principals d’infants amb leuceémia. Els cuidadors informals
principals també es presenten indicant el seu nom i el motiu que els ha portat a

inscriure’s a I'assaig clinic.
Un cop realitzada la presentacio, es lliura un diagrama de flux amb la

programacié de les sessions que es realitzaran en la intervencié integral de

suport (Annex 2) i s’entrega I'enquesta sociodemografica (Annex 3).
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A continuacid, s'inicia una activitat dirigida a aclarir els conceptes basics sobre
la leucémia, ja que, és important que els cuidadors informals principals tinguin
un coneixement basic de la malaltia. Cal tenir present que, en el moment del
diagnostic els cuidadors informals principals es senten desbordats amb la
informacio, i aquesta primera formacio els ajuda a comprendre la malaltia a la
que s’enfronten, i els ajuda a situar-se, gestionar les emocions i prendre les

decisions oportunes.

La infermera explica per mitja d'una presentacio PowerPoint® els conceptes

basics sobre la malaltia.

1. Que és laleucéemia?

2. Tipus de leucemies més frequents en I'edat infantil.

3. Tipus de tractaments més comuns.

4. Manifestacions produides pels tractaments i gestio dels efectes adversos.
5. Emocions en les diferents etapes del diagnostic i tractament.

6. Decisions que cal prendre en el transcurs de la malaltia.

Posteriorment, s’expliquen les manifestacions produides pel tractament i la
propia malaltia en un infant amb leucémia. | s’explica, com prevenir els efectes
adversos i com cal gestionar-los o tractar-los un cop han aparegut, mitjancant la
presentacié corresponent en PowerPoint® que defineix i explica de manera

pedagogica aquestes manifestacions.

- Leucopénia - Nausees, vomits i diarrea
- Anémia - Augment o pérdua de pes
- Trombocitopénia - Alopécia

- Infeccié - Fatiga

- Febre - Dolor
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2. Segona sessio: Malaltia i Comunicacio

La segona sessié pretén proporcionar eines i técniques de comunicacio als
cuidadors informals principals per poder parlar amb els infants de la malaltia i del
tractament que comporta. En aquesta formacié se’ls explica de manera
pedagogica al grup intervencié com han de fer comprendre la malaltia a I'infant

segons l'edat que té.

També s’ensenyen habilitats comunicatives per tal d’interaccionar amb l'infant i
normalitzar la nova etapa a qué s’enfronten infants i cuidadors informals

principals.

Es de rellevant importancia entendre que l'edat de linfant s’ha de tenir molt
present per la comprensié de la leucemia, juntament amb I'estil de comunicacio
de la familia, la capacitat individual d'entendre i processar la informacio, el
pronostic de la malaltia i la relacio de l'infant amb /'equip sanitari. Coneixer que
passa i com s’actuara, afavoreix la transparencia i permet a l'infant gestionar
millor la situacié. Aixi mateix, un cop comunicat facilita la tasca a fer pels

cuidadors informals principals.

En aquesta sessi6 la infermera posa I'accent en quines son les tecniques més
adequades i quines tecniques poden ser perjudicials en la comunicacié amb
infant. Indicant consells, suggeriments i recomanacions al respecte. Per
visualitzar bé fortaleses i debilitats de la comunicacio, s’indica en dues columnes,
d’'una pissarra, les técniques adequades i les técniqgues que poden ser
perjudicials en la comunicacié. Per fer-ho més interactiu i formatiu, la infermera
verbalitza les técniques (mentre les va explicant) i els pares indiquen a quina
columna cal apuntar cadascuna de les tecniques que ha verbalitzat la infermera.
Les tecniques soOn, entre daltres: escolta activa, utilitzar paraules i frases

entenedores, un to de veu tranquil, informar des del primer moment a l'infant, etc.
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3. Tercera sessid: Afrontar els ingressos hospitalaris

En la tercera sessio es treballaran els aspectes relacionats amb com afrontar els
ingressos hospitalaris amb infants. El procés de tractament requereix multitud
d'ingressos hospitalaris, com a situacié desconeguda per molts infants. Es
treballara doncs una formacié pels cuidadors informals principals, per aprendre
quin suport fisic i quin suport emocional necessiten els infants en els ingressos
hospitalaris, per tal de que I'infant expressi les pors i els sentiments que se li

desperten.

En concret, mitjangant una presentacié en PowerPoint®, s’explicara qui s’ha de
quedar amb ell a I'hospital, com s’ha de familiaritzar amb el nou entorn, com
podra contactar amb els germans i familiars propers, etc., sempre tenint molt en

compte I'edat de I'infant malalt.

La infermera també explicara les millors tecniques per afrontar un ingrés amb

normalitat i esperanca de millora.

4. Quarta sessio: Autocura del cuidador informal principal

En aquesta sessié es fomentara I'autocura del cuidador informal principal, per
poder afrontar el procés de la malaltia de I'infant sense defallir fisicament i també

emocionalment.

La infermera dona pautes basiques per I'autocura del cuidador informal principal,
amb la informacio recollida i ordenada de tot el quée passa en el transcurs de la
malaltia i les pautes vitals a seguir el aquest periode de temps mentre duri la

malaltia:

1. Utilitzar un quadern per apuntar totes les gliestions importants sobre la

malaltia.

2. Anotar les preguntes per poder solucionar-les a la consulta.
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3. Demanar el gue no es compren degudament, encara que calgui preguntar

dues vegades.
4. Mantenir el contacte amb el personal sanitari.

5. Gestionar correctament la quantitat d’'informacié a les webs fiables,
consultant amb el personal sanitari les indicacions a seguir en tractaments

I altres aspectes lligats a la malaltia.

6. Menjar i dormir i demanar ajuda quan aquests aspectes vitals no

s’aconsegueixen en un periode de temps prudencial.

7. Aprendre a detectar signes d’alerta del cuidadors derivats d’una
alimentacié descuidada, insuficient descans, no delegar mai en persones
de confianca tasques que poden fer altres, emocions extremadament

negatives permanents, no socialitzar-se, apartar-se de la familia.

5. Cinquena sessi6: Recursos a disposicio dels cuidadors informals

principals

En aquesta sessio s’'informa dels recursos de qué disposa el cuidador informal
principal, en la pagina web del propi hospitals; en Fundacions de referéncia, com
ara, la Fundacié Josep Carreras; recursos ludics per l'infant i el propi cuidador:
artterapia, etc., la infermera explicara aquests recursos amb casos practics:
visualitzacio a les webs per consultar, terapies complementaries recollides en la
medicina integrativa, suggeriments de la Fundacié Josep Carreras i del propi

hospital Sant Joan de Déu.

6. Sisena sessid: Emocions

A l'titima sessi6 educativa s’expliquen les emocions que es viuen en el moment
del diagnostic i durant el transcurs del tractament. A més a més, es busca que el
cuidador pugui expressar com es sent, les pors, pugui reconéixer que li passa,

compartir dubtes i inquietuds.
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En aquesta sessio es pretén ajudar al cuidador en el procés d’acceptacio de la
realitat, a reconeixer les qualitats i fortaleses que seran pilars en la recuperacio
emocional. Basicament s’ajuda a enfrontar la malaltia d'una forma sana, sentir-

se compres i recolzat i, que pugui veure les coses des d’altres perspectives.

7. Setena, vuitenai novena sessio: Sessions recordatori

Les sessions recordatori de les 6 sessions formatives es duran a terme als 6
mesos, 12 mesos i 24 mesos de la intervencid. La primera sessié recordatori
sera un resum de les sessions formatives 1, 2 i 3; la segona sessi6 recordatori
sera un resum de les sessions 4, 5 i 6. D’altra banda, la ultima sessio recordatori
sera a demanda dels subjectes del grup intervencié per consolidar el que no ha
guedat prou clar, resoldre dubtes i posar en evidéncia les competencies dels
cuidadors informals principals, com agents de canvi per reforgar un tractament
personalitzat i integratiu en la malaltia de la leucemia, per aconseguir més
resiliéncia, autoestima i benestar personal del cuidador informal en el transcurs
de la malaltia. Es tracta de formar bons i sans cuidadors informals principals
d’'infants amb leucémia, per avancgar en la gestio d’aquesta malaltia frequent a

les unitats d’Infermeria Pediatrica Oncoldgica i Hematologica.

Per dltim es lliurara el guestionari de satisfaccid als cuidadors que finalitzin el
seguiment (Annex 4). Sera valorat mitjangant una enquesta al finalitzar la
intervencié. La representacio dels resultats i el buidatge de totes aquestes
enquestes s’elaborara mitjancant el mateix programa informatic Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS), el qual es transcriura amb el valors
donats a les respostes de les diferents preguntes del guestionari, explicats
anteriorment. Un cop buidats, es dissenyara un grafica per cada pregunta del

guestionari expressant el tant per cent de cada resposta.
Per dissenyar el contingut de les sessions educatives s’ha utilitzat la taxonomia

Nursing Interventions Classification (NIC). A continuacio, s’adjunta la taula on hi

consta la sessio, les intervencions i activitats (NIC) que es portaran a terme.
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Sessi6

1. Coneixerla

leucémia

2. Malaltiai

Comunicacié

3. Afrontar els
ingressos

hospitalaris

4. Autocuradel
cuidador
informal

principal

5. Recursos a
disposicio dels
cuidadors
informals

principals

6. Emocions

Taula:  Elaboracio

Intervencions

NIC (5602)
Ensenyament: procés de

malaltia

NIC (4920) Escolta
activa

NIC (5230) Millorar

I'afrontament

NIC (7040) Suport al

cuidador principal

Activitats

Explicar la fisiopatologia de la malaltia i la seva relaci6

amb I'anatomia i la fisiologia, segons cada cas.

Descriure els signes i simptomes comuns de la malaltia,

segons correspongui.

Verificar la comprensié del missatge mitjancant I'ds de

preguntes i retroalimentacio.

Ajudar al pacient a identificar sistemes de suport

disponibles.

Ensenyar al cuidador técniques de maneig de I'estres.

Ensenyar al cuidador estrategies de manteniment de
I'assistencia sanitaria per fomentar la propia salut fisica i
mental.

NIC (1800) Ajuda amb

|'autocura

NIC (1850) Millorar el

son

NIC (5230) Millorar

I'afrontament

NIC (5230) Millorar

I'afrontament

Establir una rutina d’activitats d’autocura.

Explicar la importancia d'un son adequat durant la

malaltia, les situacions d'estres psicosocial, etc.

Proporcionar fullets informatius sobre técniques

afavoridores per conciliar el son.

Ajudar al pacient a identificar sistemes de suport

disponibles.

Encoratjar la verbalitzacié de sentiments, percepcions i

pors.

Encoratjar a la familia a verbalitzar els seus sentiments

pel membre familiar malalt.

propia.

NIC (5820) Disminuci6
de l'ansietat

Contingut  extret

from https://www.nnnconsult.com/

Establir activitats recreatives encaminades a la reduccio

de tensions.

NNNConsult.  (2021). Retrieved May 20, 2021,

26


https://www.nnnconsult.com/

5.6. Variables i metodes de mesura

Per a desenvolupar I'estudi es recolliran variables independents i dependents,

de la mostra objecte d’estudi. El detall d’aquestes variables es presenta a

continuacio:

5.6.1. Variables independents

Variable

Grup estudi

Edat

Sexe

Lloc de

naixement

Nivell

d’estudis

Professi6

Nivell

socioeconomic

Métode de mesura i/o representacio

Es categoritzara com: pertanyer al grup intervencié o grup

control.

Es representara amb escala nominal, la unitat de mesura sén

anys i es contara des de I'any nascut.

Es representara en masculi o femeni.

Es categoritzara com: Catalunya / resta dEspanya

(especificar) / Estranger (especificar)

Es representara amb escala ordinal:
sense estudis / estudis primaris / Educaci6 Secundaria
Obligatoria / formacié professional (grau mitja o grau superior)

[ batxillerat / estudis universitaris.

Es definira especificant el tipus de professio.

Es representara amb escala ordinal: alt / mitja / baix / marginal.
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5.6.2. Variables dependents

Les variables especifiques fan referencia als cuidadors informals principals

d’infants amb leucemia que disposen de cures d’infermeria (grup intervencio).

Variable

Resiliencia

Autoestima

Benestar

personal

Consum de

recursos

Instrument

Escala de
Resiliencia de
14-Item
(ER-14)

Escala de

Rosemberg

Indicador
Nursing
Outcomes

Classification

NUamero

d’ingressos

Explicacio

Questionari per a mesurar el grau de resiliéncia
individual, considerat com una caracteristica de
personalitat positiva que permet l'adaptacié de

I'individu a situacions adverses (Annex 5).

Questionari per a explorar 'autoestima personal,
entesa com els sentiments de valua personal i de

respecte a si mateix (Annex 6).

Es mesura amb l'indicador Nursing Outcomes
Classification (NOC), per valorar I'estat de salut
del cuidador.

o Benestar del cuidador principal (2508):
satisfaccio de la salut fisica i emocional; el
nivell de recolzament del professional
sanitari; amb la realitzacio dels rols habituals;
la disponibilitat de descans i la capacitat per

I’'afrontament.

Questionari ad hoc.
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5.7. Anadlisis dels registres

Un cop recollides les dades es fara la transcripci6 i analisi dels resultats a través
del programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) IBM versi6 26.0
(dltima versio Abril 2019).

Primerament es codificaran les dades, tant quantitatives com qualitatives. Aixo
facilitara la realitzaci6 de l'analisi estadistic descriptiu, que ens permetra
organitzar i descriure les dades obtingudes de la mostra. De I'estadistica
descriptiva s’analitzaran les mitjanes i desviacions estandard que permetran

posteriorment realitzar 'analisi estadistic inferencial.

Es compararan els dos grups a partir del T de Student per a mitjanes de grups
independents. Per a poder definir que hi ha diferencies estadisticament

significatives, el p — valor associat a T ha de ser menor de 0,05.

L'andlisi estadistica es fara utilitzant I'Gltima mesura realitzada als pacients
perduts. Es realitzara una prova no parametrica per comparar els pacients
perduts amb els que continuen i per comparar els pacients perduts en el grup

intervencié amb els perduts en el grup control.
Els canvis produits abans i posteriors a la intervencié s'avaluaran mitjancant una

analisi de la variancia de mesures repetides i es calculara la diferéencia de

mitjanes entre grups.
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5.8. Limitacions de I'estudi

Les limitacions de l'estudi es focalitzen en la dificultat de trobar pacients que
compleixin els criteris d’inclusié i vulguin participar en I'estudi. Una altra limitacié
és de caracter temporal, ja que, en aquesta intervenci6 s'analitzen els anys 2021
i 2022 i, ampliar el periode temporal permetria arribar a uns resultats més
consistents, per valorar les intervencions d’infermeria mesos després del
tractament. D’altra banda, els subjectes del grup intervencié poden ser de
diferents paisos, amb diferéncies culturals que cal tenir presents en la gesti6 de
la intervencié que no s’han contemplat. Una altra limitacio, fa referéncia als
subjectes del grup d'intervencié que abandonen el grup per la pérdua del fill o

filla durant el periode objecte d'estudi.

5.9. Aspectes etics

Tots els participants formaran part de I'estudi voluntariament, amb llibertat de
resposta i d'abandonar el grup intervencié en qualsevol moment. També
s'assegurara la confidencialitat i I'anonimat de la informacié mitjancant la Llei
Organica 3/2018, de 5 de desembre, de Proteccié de Dades personals i garantia
dels drets digitals. D’altra banda, les dades s’utilitzaran Unicament per a la
realitzacio del projecte i no hi constara ni nom ni cognoms ni cap dada personal
gue permeti identificar a la persona, per preservar la intimitat i confidencialitat

corresponents. Només tindran accés a les dades els investigadors del projecte.

Al ser un disseny experimental cal fer la valoracio del risc - benefici, i en cas que
el risc superi el benefici, caldra suspendre I'estudi encara que no s’hagi completat

el periode de recollida de dades.

Sera necessari proporcionar a tots els participants (cuidadors informals principals
d’infants amb leucémia que disposen de cures d’infermeria) un document que
informi oportunament sobre I'estudi, amb consentiment informat, on es descriura

de forma transparent I'estudi.
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Caldra que es firmi voluntariament per donar permis per utilitzar les dades per
I'estudi. Aquests dos fulls es troben redactats a la part d’annexes del treball
(Annex 7 i 8).

Per portar a terme la intervencié proposada i, protegir els drets humans i les
dades dels subjectes implicats, és precis que ho validi el Comité d’Etica de
'Hospital Sant Joan de Déu Barcelona, acreditant aquest I'assaig clinic
aleatoritzat, és a dir, autoritzant les actuacions derivades de la intervencio

segons el Comité d’Etica de la institucié hospitalaria.

6. Utilitat practica dels resultats

La familia és un pilar fonamental quan un infant pateix una malaltia oncologica, i
per tant, explorar, amb visio integral, com s’afronta aquesta situacié per part de
la persona més propera al malalt, permet millorar intervencions i estratégies. En
concret, si infermeria té constancia de com ho viu el cuidador informal principal,

la situacié es compren millor i facilita I'actuacié que cal realitzar.

La utilitat d’aquest projecte pretén identificar les necessitats d’'una persona
cuidadora i proporcionar-li I'atencié integrada oportuna per adquirir un rol més
actiu, satisfactori i beneficios per a la seva salut. Tenint en compte el paper del
cuidador, es poden potenciar les seves habilitats, actituds i comportaments, cosa
gue, aportara beneficis positius, que incrementaran la qualitat de vida del

cuidador i també del pacient que pateix la malaltia.

Per aquest motiu, és molt important realitzar treballs d’investigacio per cuidar de
manera integral, tenint present I'ecosistema en que es mou el pacient i el
cuidador informal principal davant la patologia. Aixi doncs, aquest estudi planteja
un programa d’intervencions d’infermeria, decisives, amb l'objectiu d’explorar
guina aportacio pot fer una infermera especialitzada davant el cuidador informal

principal.
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Aquesta intervenci6 es vol realitzar a 'hospital de Sant Joan de Déu Barcelona
per ser un hospital universitari, que contribueix a la formacié de professionals
sanitaris, amb estreta relacio amb la Universitat de Barcelona. Aixi doncs, un
dels objectius de I'hospital és la formacié de professionals que millorin la salut
dels pacients, de la societat en general i perque s’avanci en el coneixement

cientific i huma.

Al ser un hospital que tracta infants malalts, té cura dels infants i de les seves
families, és a dir, la familia s’integra en el procés de cura; aixi doncs, I'hospital
treballa per atendre als infants i les seves families amb gran humanitat,
incorporant tecniques per minimitzar el dolor, reduir I'impacte emocional i millorar
I'experiencia de I'hospitalitzaci6 i d’atencié sanitaria davant la malaltia. A més a
més, els resultats d’aquesta intervencio permetran transferir coneixement en

aguest ambit, que té valor per a I'hospital.

Amb la recerca es tindra més coneixement per curar al cuidador informal principal
de linfant malalt i indirectament per la cura de linfant malalt. Es a dir, la
intervencié posa en valor una recerca que es pot transferir a residents i

professionals del centre docent.

Es vol fer en aquest hospital perqué mostra interés per aquests temes, en
concret, actualment, 'Hospital Sant Joan de Déu Barcelona disposa a la seva
web d’informacié d’educacié sanitaria per a les families dels nens amb cancer,
mitjancant un PowerPoint®, penjat a la pagina web, de facil accessibilitat, que
ha estat elaborat per la unitat d’Infermeria Pediatrica Oncoldgica i Hematologica,
detallant les pautes a seguir en I'educacio sanitaria de les families de nens amb
cancer. També és destacable la comunicacié web mitjangcant un PowerPoint®,
elaborat per la unitat d’Infermeria Pediatrica Oncologica i Hematologica de
I'hospital, sobre pautes d’educacié sanitaria per pares de nens en tractament
amb Immunoterapia, com a terapia innovadora per incrementar la supervivéncia
en la leucemia (en aquest cas la informacié es presenta en diferents idiomes,

destacant el xines).
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Aquest tipus d’intervencié s’integra en la filosofia de I'hospital, com a centre de
referéncia docent que és i per tant la intervencid, pensada perque els
professionals aprenguin d’aquesta experiencia i desenvolupin cures integrals
amb els infants amb leucémia i els seus cuidadors, esta alineada amb els reptes

de desenvolupament de I'hospital.

Val a dir, que la revisié de la literatura contempla el tractament integral en el
cancer pediatric, amb suport per pacients i per cuidadors informals principals, en
totes les etapes de la malaltia (Tortora et al., 2021). Finalment, destacar que

aguesta intervencio esta alineada amb investigacions recents d’aquest ambit.
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8. Annexes

Annex 1. Fitxa d’inscripcio

FITXA D’INSCRIPCIO

A. INFORMACIO CUIDADOR INFORMAL PRINCIPAL

Nom i cognoms: Edat:
Telefon: Parentiu de l'infant:

Ocupacio: Estat civil:

Numero de fills: Edat dels fills:

B. INFORMACIO INFANT DIAGNOSTICAT DE LEUCEMIA

Nom i cognoms: Edat:

Data del diagnostic: /[ Tipus de leucéemia:
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Annex 2. Diagrama de flux

| 72 Set |

\_ 112 Set

|12m]

Durada: 3m
AN

Intervencié

Sessions
educatives

Sessions
recordatori

GC

Intervencié
habitual

Nota. Diagrama de flux, on s’explica la programacié de les sessions que es realitzaran

en la intervencio6 integral de suport. Gl, Grup Intervencio. GC, Grup Control. De Ti1a Ts

sOn les sessions educatives i de Tz a Tg son les sessions recordatori.
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Annex 3. Enquesta sociodemografica

ENQUESTA SOCIODEMOGRAFICA

=

Edat:

2. Sexe:

O Home

O Dona

3. Lloc de naixement?

O A Catalunya
O Alaresta d’Espanya. Especifiqueu

O A lestranger. Especifiqueu

4. Nivell d’estudis?

Sense estudis

Estudis primaris

Educacié Secundaria Obligatoria

Formacio professional (grau mitja o grau superior)

Batxillerat

O 0O O O O O

Estudis universitari

5. Professio:

6. Nivell socioecondmic:

O Alt
O Mitja
O Baix

O Marginal
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Annex 4. Questionari de satisfaccidé als cuidadors informals

principals

Aquest questionari va adrecat als cuidadors informals principals que han concorregut a
les sessions educatives i recordatori d’'infermeria i han finalitzat la intervencio. El proposit
d’aquest es centra en avaluar el grau de satisfaccié dels usuaris respecte la intervencié

i el seguiment d’infermeria.

S’agraeix la sinceritat per a que les dades recollides puguin ser Utils per modificar i
millorar aspectes de cara als proxims cuidadors. Les respostes son totalment anonimes
i confidencials.

1. S’ha sentit comode i ben tractat dins del grup?

2. S’ha sentit acompanyat per la infermera?

3. S’ha sentit satisfet respecte els continguts treballats a les sessions? Faria algun

canvi?

4. Ha notat millora a mesura que avancava la intervencié, respecte el nivell de
coneixements sobre la malaltia, etc.?

5. Creu que ha millorat, progressivament, la gesti6é de les seves emocions?

6. Pensa que ha adquirit eines per controlar adequadament la situacio?

7. Recomanaria les sessions d’infermeria a altres cuidadors que passessin per

aquesta situacié?

Observacions/comentaris:

Moltes gracies per la seva col-laboracio.
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Annex 5. Escala de Resiliéncia de 14-ltem (ER-14)

Questionari per a mesurar el grau de resiliencia individual, considerat com una
caracteristica de personalitat positiva que permet l'adaptaciéo de l'individu a

situacions adverses.

L' ER-14 mesura dos factors, el Factor | de Competéncia personal (11 items;
autoconfianca, independencia, decisio, enginy i perseveranca) i el Factor Il
d’Acceptacio d'un mateix i de la vida (3 items; adaptabilitat, balang, flexibilitat i
una perspectiva de vida estable). L'autor Wagnild planteja els segtients nivells
de resiliencia, la molt alta entre 98-82 punts; I'alta entre 81-64 punts ; la normal
entre 63-49 punts; la baixa entre 48-31 punts i la molt baixa entre 30-14 punts.

El rang de puntuacio esta compres entre el minim de 14 punts i el maxim de 98.

El punts del nivell de resiliencia es troben tenint present la puntuacié de "1"
(totalment en desacord) a "7" (totalment d'acord) d’una escala Likert, respecte
14 items, i, per determinar el grau de resiliencia es sumen els punts marcats, tal

com es detalla a la taula seguent:

46



Haga un circulo en larespuesta adecuada Totalmente desacuerdo Totalmente de acuerdo
1. Normalmente, me las arreglo de una manera u otra 1 2 3 4 5 6 7
2. Me siento orgulloso de las coses que he logrado 1 2 3 4 5 6 7
3. Engeneral, me tomo las coses con calma 1 2 3 4 5 6 7
4. Soy una persona con una adecuada autoestima 1 2 3 4 5 6 7
5. Siento que puedo manejar muchas situaciones a la vez 1 2 3 4 5 6 7
6. Soy resuelto y decidido 1 2 3 4 5 6 7
7. No me asusta sufrir dificultades porque ya las he experimentado en el pasado 1 2 3 4 5 6 7
8. Soy una persona disciplinada 1 2 3 4 5 6 7
9. Pongo interés en las coses 1 2 3 4 5 6 7
10. Puedo encontrar, generalmente, algo sobre lo que reirme 1 2 3 4 5 6 7
11. La seguridad en mi miso me ayuda en los momentos dificiles 1 2 3 4 5 6 7
12. En una emergencia, soy alguien en quien la gente puede confiar 1 2 3 4 5 6 7
13. Mi vida tiene sentido 1 2 3 4 5 6 7
14. Cuando estoy en una situacion dificil, por lo general puedo encontrar una salida 1 2 3 4 5 6 7
Total

Nota. Escala de Resiliencia de 14-ltem (ER-14). Sanchez-Teruel, D., & Robles-Bello, M. A. (2015). Escala de resiliencia 14 items (RS-14):
propiedades psicométricas de la version en espafiol. Revista Iberoamericana de Diagnéstico y Evaluacion-e Avaliagdo Psicologica, 2(40),
103-113.
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Annex 6. Escala d’autoestima de Rosemberg

Indicacio: Questionari per a explorar I'autoestima personal, entesa com els sentiments de

valua personal i de respecte a si mateix.
Administracid: L’escala consta de 10 items, frases de les quals cinc estan enunciades de
forma positiva i cinc de forma negativa per controlar l'efecte de [l'aquiescéncia

autoadministrada.

Interpretacio: Dels items 1 al 5, les respostes A a D es puntuen de 4 a 1. Dels items del 6

al 10, les respostes A a D es puntuen de 1 a 4.

o De 30 a 40 punts: Autoestima elevada. Considerada com autoestima normal.

o De 26 a 29 punts: Autoestima mitjana. No presenta problemes d’autoestima greus, pero

és convenient millorar-la.

o Menys de 25 punts: Autoestima baixa. Existeixen problemes significatius d’autoestima.

A fin de que identifiques tu nivel de autoestima, responde el siguiente instrumento:

Este test tiene por objeto evaluar el sentimiento de satisfaccién que la persona tiene
de si misma. Por favor, conteste las siguientes frases con la respuesta que considere
més apropiada.

A. Muy de acuerdo

B. De acuerdo

C. En desacuerdo

D. Muy en desacuerdo

1. Siento que soy una persona digna de aprecio, al menos en igual medida
que los demas
Estoy convencido de que tengo cualidades buenas.

Soy capaz de hacer las cosas tan bien como la mayoria de la gente.

Tengo una actitud positiva hacia mi mismo/a.

En general estoy satisfecho/a de mi mismo/a.

Siento que no tengo mucho de lo que estar orgulloso/a.

En general, me inclino a pensar que soy un fracasado/a.

Me gustaria poder sentir mas respeto por mi mismo.

SRR EN I EN S

Hay veces que realmente pienso que soy un inttil.

10. A veces creo que no soy buena persona.

Nota. Escala d’autoestima de Rosemberg. Extret de Escala estimativa de Rosemberg, recuperat el 10
d’abril de 2021 de http://www.cop.es/colegiados/PV00520/Escala%20Rosenberg.pdf
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Annex 7. Cartainformativa

Benvolgut/da,

L’equip d’investigacié i I'investigador principal duen a terme un projecte d’investigacio
anomenat; Impacte d'una intervencio integral de suport d'infermeria sobre el benestar dels
cuidadors informals principals d’infants amb leucemia. L’estudi es du a terme a I'Hospital

Sant Joan de Déu Barcelona.

Aguest estudi té com a objectiu principal:

- Avaluar I'eficacia d’'una intervencio integral de suport d’infermeria sobre la capacitat
de resiliencia, el nivell d’autoestima i el grau de benestar personal dels cuidadors

informals principals d’'infants amb cancer, respecte les atencions habituals que reben.

La intervencidé, amb una duraci6 prevista de dos anys, s’organitzara en nou sessions, de les
quals, les sis primeres seran formatives i les tres sessions restants seran de recordatori. Les
sis sessions formatives tindran una durada de 3 mesos, és a dir, cada sessi0 es fara cada

15 dies i, les tres sessions recordatori es realitzaran als 6 mesos, 12 mesos i 24 mesos.

Les sessions formatives, a Sant Joan de Déu, seran presencials i amb streaming per
aconseguir la maxima assisténcia. Les sessions es gravaran perqué es puguin tornar a
visibilitzar i escoltar. Les 6 sessions formatives tractaran de temes prioritzats, en la literatura
académica, que cal que coneguin els cuidadors informals: 1. Coneixement de la leucémia;
2. Malaltia i Comunicacio; 3. Afrontar els ingressos hospitalaris; 4. Cura de l'infant i autocura
del cuidador informal principal; 5. Recursos a disposicié dels cuidadors informals principals
i, I'dltima sessié 6. Emocions i decisions al final del tractament. Aquestes sessions tindran el
repte d’aconseguir la capacitat de resiliéncia, el nivell d’autoestima i el grau de benestar
personal necessari per esdevenir bons cuidadors informals principals dinfants amb

leucémia.

Durant el procés s’han recollit una série de dades, que amb el seu permis seran utilitzades
per a poder realitzar-ne la comparacio de grups, i obtenir uns resultats per a la seva posterior
divulgacio. Les dades recollides sén totalment anonimes i confidencials, i només sén d’'us

exclusiu per aquest estudi.

La participacio en aquest estudi és totalment de forma voluntaria, i per tant, sense cap mena

de compensacio.

Gracies per la seva col-laboracio.

49




Annex 8. Consentiment informat

Titol del projecte: Impacte d'una intervencio integral de suport d'infermeria sobre el

benestar dels cuidadors informals principals d’infants amb leucémia
Centre: Hospital Sant Joan de Déu Barcelona

Dades del participant (hnom i cognoms i DNI):

Declaracio:
1. Declaro que he llegit el Full d’informacié al participant sobre I'estudi esmentat.

2. Se m’ha fet el lliurament d’'una copia del Full d’informacié al participant i una copia
d’aquest Consentiment informat, datat i signat. Se m’han explicat les caracteristiques
i 'objectiu d’aquest estudi, aixi com els possibles beneficis i riscos.

3. He tingut el temps i 'oportunitat de realitzar preguntes i aclarir dubtes. Totes les
preguntes han estat respostes satisfactoriament.

4. Se m’ha assegurat que es mantindra la confidencialitat de les meves dades
personals, d’acord amb la Llei organica 3/2018, de 5 de desembre, de proteccié de
dades personals i garantia dels drets digitals i el Reglament general (UE) 2016/679,
de 27 d’abril de 2016, de proteccié de dades (RGPD).

5. El consentiment I'atorgo de manera voluntaria i sé que em puc retirar en qualsevol
moment d’una part o de la totalitat de I'estudi, sense expressié de causa o motiu, i
sense que aixd comporti cap conseqiéncia.

Signatura del representant legal del participant: Data:

Si més endavant li sorgeix alguna pregunta, dubte o comentari sobre I'estudi, pot

contactar amb:
Nom i cognoms de Pinvestigador: Naria Juan Arimany

E-mail de contacte: nuria.juan@uvic.cat

Data, lloc:
Firma de l'investigador:

Exemplar pel participant / Exemplar per a 'investigador
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9. Agraiments

Agraeixo el recolzament que m’ha donat la tutora del TFG, Dra. Emilia
Chirveches Pérez, per la confianga que m’ha mostrat en el transcurs del TFG, la
seva paciéncia i 'acompanyament i orientacié que sempre m’ha donat. A més a
més, m’ha dedicat molt temps i m’ha guiat des del primer dia, per poder
desenvolupar aquest estudi. Fins i tot, m’ha despertat inquietud per la recerca en

I'ambit de la infermeria.

El TFG m’ha donat l'oportunitat de comengar a conéixer la recerca en I'ambit
d’infermeria i m’ha agradat accedir a la informacié de revistes académiques que
tracten arees de coneixement d’infermeria i casos reals alhora. Crec que per
desenvolupar el meu futur professional cal la formacio, el coneixement i la

recerca i aquest treball m’ha fet avancar en els meus coneixements.

10. ElI TFG com experiéncia d’aprenentatge

Aquest treball m’ha aportat coneixement de la importancia de tenir cura dels
cuidadors informals principals en la leucémia d’'un infant, com a gesti6 integral
de la malaltia oncologica pediatrica. Hi ha molta recerca referida a la leucemia,
pero la literatura académica recull pocs estudis referits als cuidadors informals
en aquesta patologia oncologica que pateixen bastants infants, per tant, cal més
investigacio en aquest ambit. Quan una familia viu aquesta situacioé entra en un
altre estadi vital i disposar d’intervencions de suport per part dels equips
d’infermeria ajuda a gestionar la malaltia i els tempos de la mateixa, especialment
per part dels cuidadors informals principals amb resilieéncia i nivells d’autoestima
i de benestar personal acceptables. La intervencio d’infermeria suposa tenir cura
de tots els que integren I'ecosistema de l'infant malalt, anar més enlla de la feina
per satisfer les expectatives que s’espera de nosaltres ajuda positivament a la

gestié de la malaltia.
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En ocasions ens passen desapercebuts els cuidadors de pacients i sén crucials
per superar els contratemps que poden succeir. Per tant, quan els cuidadors
informals principals no reben el suport d’'infermeria necessari la gestié de la
malaltia oncologica pediatrica pot patir desajustos en detriment de la cura de
I'infant malalt. Considero que aquest assaig clinic obra les mires cap a curar als
cuidadors per poder curar al malalt. Fent aquest TFG he conegut més el mén de
la recerca académica i juntament amb els coneixements i experiencies que m’ha
brindat el Grau en Infermeria, m’he apropat a la figura del cuidador informal
principal, no molt visible en les investigacions sanitaries. Per aquest motiu, quan
exerceixi d’'infermera, tindré molt presents aquests aspectes, i posaré en practica

tecniques i eines per a cuidar, paral-lelament, al malalt i al familiar.

Una altra experiéncia positiva és haver destinat gairebé un any a una recerca
gue jo mateixa vaig triar, amb el suport de la meva tutora, i que m'ha permeés
desenvolupar i potenciar habilitats personals, com ara, la recerca d’articles
academics de I'ambit, la creativitat en I'assaig clinic, la confianga, la iniciativa i la
motivacio, entre d'altres, per aconseguir adquirir coneixement i formacio via la

recerca.

Finalment, aquest treball m'ha permés idear un projecte que potser, algun dia,
pugui servir a diferents persones i, a mi mateixa, per desenvolupar aquesta
intervencié del TFG en hospitals d’infants malalts de leucémia, per millorar

continuament en les cures integrals de I'infant malalt i la seva familia.
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