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2. Resum

Resum:

En les cures pal-liatives pediatriques es contemplen les dimensions essencials
de la persona: la fisica, la psicologica, la social i I'espiritual. Tot i que s’han fet
estudis sobre la dimensid espiritual, en la revisié bibliografica es mostra que és
un ambit poc desenvolupat. Es important coneixer I'aspecte de creences i valors
per tal que la infermera oncoldgica, juntament amb altres professionals, puguin
proporcionar una atencié holistica. L'objectiu d’aquest estudi és identificar les
necessitats espirituals en adolescents (13 a 18 anys) malalts de cancer en
situacié avangada-terminal. S'utilitza la metodologia qualitativa. La mostra és de
vuit adolescents, que soOn seleccionats d’acord amb els criteris d'inclusio.
Aquests seran entrevistats per la infermera, la investigadora, la qual realitzara
entrevistes semiestructurades i un fotomuntatge depenent de la predisposicié de
I'adolescent. L'ambit de realitzacié d’aquest estudi és en un hospital de tercer
nivell on es proporcioni atencid especialitzada amb pediatria oncologica |,
concretament, en una unitat de cures pal-liatives pediatriques. Per finalitzar, és
important tenir en compte que les entrevistes i el fotomuntatge poden tenir les

seves limitacions i que no sempre s’obtingui el resultat esperat.

Paraules claus: cures pal-liatives pediatriques, necessitats espirituals, cancer

pediatric, malaltia avancada-terminal.

Abstract:

In the palliative nursing cares for children and adolescents with cancer, the
persons’ domains are taken into account. These are physical, psychological,
social and spiritual. Although some research has already been done, more
research is needed about the spiritual needs. Oncologic nurses can be a liaison,
together with other professionals, to give holistic care. The aim of the study is to
identify the spiritual needs in adolescents (13-18 years of age) who are facing
suffering with and dying from cancer. We use a qualitative research which
contains semi structured interviews and a photomontage. It will be done in a third
level hospital where palliative cares for children and adolescents with cancer are

done. The sample of research consists of 8 adolescents that accomplish the
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inclusive criteria of the research. Finally, it is important to have into account that

the interviews and photomontage may have their own limitations and the results

may not be the ones foreseen.

Key words: pediatric palliative care, spiritual needs, pediatric cancer, advanced-

terminal illness.
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3. Antecedents | estat actual del tema

La infermeria proporciona ajuda holistica a les persones en les activitats
d'autocura en relaci6 amb la seva salut. Per a Marriner et al (2007:568)
assenyala que “els éssers humans son persones holistiques amb mudltiples
sistemes d'interaccié, amb que hi ha una construccié genetica i un element
espiritual. El cos, la ment, I emocio i I'esperit son una unitat i treballen juntament.

Entre ells s’afecten i es controlen de manera interactiva"“.

A mitjans del segle XIX Florence Nightingale és catalogada com la mare de la
infermeria moderna i, per alguns autors, va ser considerada la primera infermera
amb una visi6 holistica de la persona. L’holisme és un enfocament global,
interdisciplinari en quée tot esta considerat en continua relaci6 i interdependencia
dels fenomens fisics, biologics, psicologics, espirituals, culturals i socials.
(Marriner, 2007).

Hi ha diferents models d’infermeria, generalment tots tenen en compte la
necessitat espiritual, el que canvia és la conceptualitzacié. Per exemple,
Marjorey Gordon utilitza onze patrons funcionals de salut, per tal de coneixer les
necessitats del pacient. Pel que fa I'onzé, fa referéncia als valors i creences. Per
altra banda, V. Henderson utilitza les catorze necessitats, entre les quals n’hi ha
una que és la de creences i valors. Per tant, quan parlen del patré o de la
necessitat de creences i valors es refereixen a les necessitats espirituals de la
persona. Les autores fan referéncia al fet que cal respectar les necessitats
espirituals dels pacients i s’han de satisfer perqué també formen part de les
cures basiques d'infermeria. Tanmateix, Margaret Jean Watson es basa en la
cura centrada en la cultura, els valors i les creences de les persones, per aixo es
troba ubicada en el que es coneix com I'Escola del Caring, entenent-la com la
base de I'existéncia humana, la preocupacio pels altres, I'ajuda a la persona a
realitzar-se i a actualitzar-se. Es una manera de ser i d'estar en relaci6 amb
altres, una manera d'estar en el moén, un element essencial per a tota adaptacio,
una relacié de copresencia i de reciprocitat. Aquesta escola, amb seguidors com
Benner, Wrubel, Parse, es basa en una perspectiva fenomenologica, segons la
qual la cura és un fenomen impregnat de subjectivitat que condueix a preocupar-

se per les experiéncies de l'altra persona. També part de I’humanisme existencial



UV

Universitat de Vic
Facultat de Ciéncies
de la Saluti el Benestar

gue té en compte la globalitat de I'experiéncia de la persona en un moment

especific de la seva existéncia i de I'espiritualitat (Caro, 2009).

També cal destacar una teoria sobre la transcendencia, I'autora de la qual potser
no €s massa coneguda. Es tracta de Pamela G. Reed. Ella es va interessar pel
benestar i I'espiritualitat relacionada amb la vida i la mort, tant pel que fa a
malalts terminals com persones sanes. En la seva teoria, va afirmar que
'espiritualitat havia de ser considerada com una part integrant del
desenvolupament, com qualsevol capacitat evolutiva de I'individu, necessaria per
tal que l'individu aconsegueixi tenir una sensacié continua de plenitud i de
connexié amb si mateix i amb I'entorn. Aquesta suposicio tedrica coincideix amb
la conceptualitzaciéo realitzada per Frankl i Maslow, perqué per a ells
l'autotrascendéncia la consideraven com una caracteristica innata dels éssers
humans que, una vegada actualitzada, proporcionava el sentit i el significat a
I'existéncia humana. | 'autora d’aquesta teoria, afirmava que l'autotrascendencia
és major en les persones que han d’afrontar una situacio de final de vida
(Marriner, 2007).

A continuacié ens centrarem a definir el concepte de necessitat i establir quines
tipologies hi ha, ja que és molt important tenir-les en compte en la practica

professional d'infermeria.

Torralba (2012:10) assenyala que: “La necessitat €s inherent a la vida humana.
Viure és respondre a alld que ens fa falta. Conéixer-se a fons a si mateix serveix
per coneixer les necessitats que hom té. Sense aquest autoconeixement hi ha
perill de respondre a necessitats que no hi sén, o bé de negar necessitats que

existeixen pero que no es reconeixen”.

En la vida adulta és facil observar com molta gent amaga necessitats de tot
tipus: corporals, afectives, socials, perqué mostrar-les és un signe de
vulnerabilitat i ens hem acostumat, de ben petits, a tapar-les. Els nens, en canvi,
tenen més llibertat a I'hora de reconéixer allo que necessiten i demanen a I'adult
gue els ajudi. Tenen gana, tenen set, tenen por tenen fred i demanen solucions.
En la vida adulta s’amaga allo que hem de menester per vergonya, pero també
per no haver de demanar ajuda a l'altre, perque aixd és un indici de fragilitat
(Torralba, 2012).
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Solament es pot atendre, cuidar i curar correctament un ésser huma si es
detecten les necessitats que hi ha en ell. | les necessitats basiques de la persona
van lligades a les quatre dimensions essencials de la persona (Torralba, 2012),
gue son: les corporals, les de caracter psiquic, les de naturalesa social i les
espirituals. Tanmateix, Kibler-Ross considera el concepte de la vida com un
pastis amb quatre quadrants: fisic (cos), emocional (sentiment), intel-lectual
(pensament) i I'espiritual (Déu - intuicid), i que hi ha d’haver un equilibri entre ells
per tenir salut (Kubler- Ross, 2005b).

Els dos autors, citats anteriorment, fan referéncia que la persona esta formada
per quatre dimensions o que la vida de la persona la conformen quatre parts.
Coincideixen en la part biologica o fisica (cos); psicologica o emocional
(sentiment) i la espiritual (Déu i intuicid). En canvi, divergeixen en la part social i

la intel-lectual (pensament).

A continuacio es descriuen les quatre dimensions o les necessitats que té la
persona segons Torralba i es comparen amb les de Kibler-Ross. En primer lloc
trobem les que s6n purament fisiques, és a dir, les que emanen del cos: el cos
crida, vol que se l'escolti i s’atengui perque esta afamat, té set, té ganes de
dormir, sent dolor, experimenta un impuls sexual, vol estar net, o bé vol protegir-
se del fred. En canvi, quan el cos emmalalteix o envelleix, les necessitats
canvien. Aleshores la vivencia del cos és més feixuga, més pesada que en
condicions normals (Torralba, 2012). Per a Kibler-Ross, en el seu quadrant fisic
comparteix el que s’ha descrit anteriorment pero va més enlla i hi afegeix
aspectes de cultura primitiva com és el contacte pell a pell en el cas dels nens i
les abracades, els petons, tocar-se les mans, etc. en el cas de la gent gran. Tot i
gue aqguest contacte és necessari, s’ha de demanar sempre permis a la gent

gran per tal de no envair el seu espai (Kubler-Ross, 2005b).

En segon lloc, les necessitats psicologiques, que son les afectives i mentals,
aquelles que deriven de la nostra psique, de la nostra capacitat de sentir i de
pensar. Torralba afirma que “ens cal sentir-nos acollits, estimats, protegits,
tractats amb respecte, cuidats i atesos; ens €s necessari saber la veritat, tenir
coneixement del que passa al moén, estar informats; necessitem igualment,
alliberar-nos d’estats afectius toxics com la culpa, el rancor, la por, la gelosia o la
venjanc¢a”. Per altra banda, Kiibler-Ross, en el quadrant emocional expressa que

I'amor incondicional és molt important, i que en la vida no hi ha res que no es
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pugui solucionar, per molt dificil que es vegi en un principi. | un cop s’hagi
solucionat la part emocional, es podra desenvolupar el quadrant intel-lectual.

Per Torralba no té en consideracié aquest Gltim quadrant

En tercer lloc, hi ha les necessitats de tipus social, és a dir, la necessitat de
vincular-nos i de sentir-nos part d’alguna comunitat, saber que comptem per als
altres, que som respectats i reconeguts. També es refereix que ens calen amics
per compartir allo que ens és important. La necessitat social és tan intima i tan
intensa com ho poden ser la psiquica o la fisica. Per tant, I'ésser huma s’ha de
relacionar (Torralba, 2012). | com ja hem comentat anteriorment, Kibler-Ross no
fa referéncia a aquesta necessitat o dimensio. |, finalment, hi ha les necessitats
espirituals, que es refereixen a les necessitats intangibles de I'ésser huma. Hi
sén. Es poden reconéixer o0 no, pero en tot ésser huma en té, independentment
de la seva edat, el seu color de la pell i de les seves creences religioses
(Torralba, 2012). Per Kibler-Ross, el quadrant espiritual el considera el més
important, i en sorgeixen les seglents preguntes: D’on vinc jo? Quin és el
significat de la meva vida? Que és Déu? Qui és Déu? Considera que el quadrant
espiritual no es sol obrir abans de I'adolescéncia, tot i que hi ha una excepcid
guan els nens sén moribunds. | també expressa que per ella una medicina
holistica, completa, tracta el pacient globalment, en la seva totalitat, en aquests

quatre quadrants descrits anteriorment de manera breu.

Dins del cos de les necessitats espirituals hi ha també la necessitat de creences
(religioses o0 no), d’ideals i de valors. Tothom necessita creure, encara que
I'objecte de la creenca i les seves formes siguin molt diferents entre els éssers
humans. També ens cal tenir ideals i viure coherentment amb el propi sistema de

valors.

Hem definit que hi ha unes dimensions o unes necessitats com a éssers
humans, i hem vist que n’hi ha una sobre I'espiritualitat, perd qué entenem per
espiritualitat? Per comencar definirem qué entenem per espiritual, segons la
Organitzacié6 Mundial de la Salut (Cabodevilla 2007:35) “es refereix a aquells
aspectes de la vida humana que tenen a veure amb experiencies que
transcendeixen als fenomens sensorials. No és el mateix que religiés. Tot i que
per moltes persones la dimensié espiritual de les seves vides inclou un
component religiés. L’aspecte espiritual de la vida humana pot ser vist com un

component integrat juntament amb els components fisics, psicologics i socials. |
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en ocasions esta vinculat amb el significat i el proposit i, per d'altres els que
estan a prop del final de la vida, s’associa amb les necessitats del perdo,
reconciliacio i afirmaci6é dels valors”. |, en segon terme, I'espiritualitat segons el
Dr. Marcos Gomez (Cabodevilla 2007:35) “es pot entendre com la capacitat
absolutament humana de vincular-se amb valors, la capacitat valorativa, que té
la possibilitat d’autotrascendir. Una idea, una causa, un amor, un dolor, sén
espirituals en tant a valors que modelen les actituds significatives de la vida”. |
segons Francesc Torralba (2012:30) [lespiritualitat fa referencia a “les
experiéncies personals relacionades amb el vast camp de la recerca del sentit.
Es podria definir, d’entrada, com a la recerca pluriforme d’un sentit de la vida que
posa allo huma en contacte amb la Realitat Gltima i que connecta I'ésser amb tot

allo que I'envolta”.

Per tant, considerem que I'espiritualitat €s inherent a I'ésser huma, davant del fet
de la seva existencia. | que no depen de 'experiéncia religiosa, com hem dit
anteriorment, és patrimoni d'alld que és huma. | cadascu respondra a les
necessitats espirituals a partir del seu context i de la seva formacié, pero la
necessitat de viure una vida dotada de sentit és comuna i transversal. Viktor
Frankl (2004) va suggerir que la recerca fonamental humana no es dirigeix a la
fama, la fortuna, el prestigi, els béns materials sin6 cap a I'experiéncia de sentit.
El significat pot ser trobat en coses creades 0 aconseguides, coses que ens han
estat deixades (el llegat), coses estimades, coses en les que es creu i en el
patiment en si. També comenta que “a un home se li pot robar tot excepte una
cosa: l'dltima de les llibertat humanes, el poder d’escollir la nostra actitud en

qualsevol circumstancia, el poder d’escollir el nostre cami”.

En larticle: ¢Como perciben los profesionales de paliativos las necesidades
espirituales del paciente al final de la vida? (Payas, A., et al 2008) s’exposa que
el 31% dels participants (diferents professionals de salut), manifesten tenir
bastant o molta dificultat en identificar les expressions de necessitats espirituals
escoltades dels seus pacients, en diferents unitats de cures pal-liatives de la
geografia espanyola. Les dades de l'article suggereixen que, en general, les
necessitats existencials-espirituals no estan degudament ateses a les unitats de
cures pal-liatives del nostre pais. Els professionals sanitaris solen mostrar un
nivell de conscienciacié insuficient respecte a la deteccio de les preocupacions
espirituals i, per tant, s’adonen de qué no presten una atencié adequada i que és

dificil discutir aquestes guestions en les sessions cliniques dels equips. En la
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reflexio dels resultats, va sorgir la necessitat de dissenyar i aplicar un model que
permeti la formaci6 i capacitacié dels professionals de pal-liatius per a la cura de
la dimensi6 espiritual, ja que obviar una realitat com l'espiritual pot ser font o
expressié d'un enorme sofriment. | es considera una irresponsabilitat moral per
part del cuidador. | degut aquest estudi es va fer una proposta de taxonomia amb
12 tipus de necessitats existencials-espirituals (veure annex en l'apartat 10.1.1)
que poden contribuir a una millor valoracié de la dimensi6é espiritual. Per altra
banda, en un tesi doctoral (Vilalta, V. A., 2010), es va realitzar una revisio
bibliografica i, a partir d'aqui es va concretar onze necessitats espirituals (veure
annex en l'apartat 10.1.2). A més a meés, es va proposar un guestionari per
valorar aquestes necessitats escollides en poblacié adulta. | en el llibre titulat El
acompafamiento espiritual en cuidados paliativos de la Societat Espanyola
Cures Pal-liatives (Benito, E. 2008) en la revisio bibliografica realitzada per J.
Maté i E. Juan destaquen les seglients necessitats: ser reconegut com a
persona; buscar sentit; alliberar-se de la culpabilitat, perdonar-se; reconciliacio;
establir la seva vida més enlla de si mateix; continuitat d’'un més enlla; auténtica
esperanga, la connexi6 amb el temps; expressar sentiments i vivencies
religioses; estimar i ser estimat. Per tant, no hi ha criteris unificats sobre quines

son les necessitats espirituals que hi ha en la poblacio adulta.

El 2009 es va realitzar una Conferencia de Consens, i el tema central va ser el
tenir cura espiritual, perque aquest es considerava que era un component
fonamental per les cures pal-liatives. En I'elaboracié de I'article van fer recerca
bibliografica i van concloure que l'espiritualitat és una necessitat del pacient, i
que té afectacié en les decisions sobre el tenir cura de la salut, aixi com els
resultats d’aquest, inclosa la qualitat de vida. A més a més, les conviccions
espirituals i religioses poden provocar sofriment que incrementa les carregues de
la propia malaltia (Puchalski et al, 2011). També van fer una proposta, sobre un
model d'implementacié de cures espirituals del pacient intern amb un
enfocament interprofessional de cures espirituals. Amb qué tenen en compte la
familia i el pacient en conjunt, s’'indaga sobre la historia espiritual a través dels
professionals de la salut i es procedeix a la realitzacié de la valoracié espiritual, i
a partir d’aqui hi ha rondes interdisciplinaries d’experts en cures espirituals amb
el seu pla de tractament individualitzat. | també, hi intervenen la familia i els
amics del pacient. | la intervencié s’ha de revaluar continuament. (Veure annex
apartat 10.3.1). Per altra banda, hi ha un altre model de cures biopsicosocial i

espiritual inspirat amb Sulmasy (veure annex 10.3.2), que considera que tothom



UV

Universitat de Vic

Facultat de Ciéncies

de la Saluti el Benestar
té una historia espiritual, ja sigui desenvolupada en un context religiés, o en
principis filosofics o d’experiéncies significatives. En qualsevol cas, la historia
espiritual ajuda a saber qui és cada persona de manera completa, tenint en
compte que quan una malaltia amenaca a la vida ho fa globalment. Per tant,
aquesta globalitat o totalitat no inclou solament els aspectes biologics,
psicologics, socials de la persona sind que també els espirituals. | tenint en
compte les explicacions dels paragrafs anteriors, estariem emmarcats en un
model biopsicosocial i espiritual, perquée en aquest treball es defensa que tota

persona té les dimensions que acabem de citar.

Fins ara ja tenim clar quines dimensions té tot ésser huma i que entenem per
espiritualitat, i també, els tipus de necessitats espirituals segons autors de
referéncia. Pero ara cal aprofundir més en el tema en questié. Per comencar
definirem les cures pal-liatives i, a continuacié, ens centrarem en les cures

pal-liatives pediatriques, perqué aquest és el context de I'estudi.

El 1993 la Societat Espanyola de Cures Pal-liatives defineix cures pal-liatives
com “una concepcio global, activa i viva de la terapéutica, que compreén I'atencio
dels aspectes fisics, emocionals, socials i espirituals de les persones en situacio
de malaltia terminal”. | en 1990, la Organitzaci6 Mundial de la Salut (OMS)
defineix les cures pal-liatives com “la cura integral dels pacients amb qué la
malaltia no respon al tractament curatiu. El control de dolor i altres simptomes i
dels problemes psicologics, socials i espirituals és primordial. La meta de les
cures pal-liatives és millorar la qualitat de vida en la mesura possible per a
pacients i families”. Tenint en compte la definicié anterior sorgeixen problemes
quan s’aplica a la poblacio pediatrica (Salas. M., et al 2004), ja que davant d'una
malaltia cronica greu en el nen i 'adolescent, pot generar un conflicte entre els
pares i els professionals de la salut, tenint en compte que es poden sentir
incapacos de fer front una transicié formal cap a un tipus d’intervencié com la
“pal-liativa” o no desitjar-ho. Es veuen forcats a escollir entre intervencions
dirigides a la cura o les intervencions que van dirigides a proporcionar benestar,
considerant-les les dues intervencions excloents. A més a més, cal tenir en
compte que és molt dificil determinar quant un nen i adolescent no respon al
tractament curatiu. | també, es fa una distincié rigida entre intervencions
curatives i pal-liatives, reservant les intervencions pal-liatives per una fase de
final de vida i d’'un pronostic de supervivéncia a curt termini. A partir d’aqui la

OMS fa noves publicacions, el 1993, inclouen que en les cures pal-liatives

10
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pediatriques les terapies de suport o benestar i el tractament de la malaltia no

son excloents, segons el Children’s Hospice International (Salas. M., et al 2004).

En la publicacié Cancer pain relief and paliative care in children (Sepulveda,C. et
al 2002), consta que la OMS considera que: [...] molts aspectes de les cures
pal-liatives també es poden aplicar durant el curs de la malaltia juntament amb el
tractament curatiu. El tractament pal-liatiu és el tractament actiu i total del cos, la
ment i I'esperit i, també, implica donar suport a la seva familia o entorn
significatiu. | les cures pal-liatives han de comencar quan la malaltia és
diagnosticada i han de continuar, sense tenir en compte que el nen rebi o no
tractament actiu contra la seva malaltia. | els professionals de la salut han
d’avaluar i alleujar el patiment fisic, psicologic i social dels nens malalts. Per tant,
unes cures pal-liatives efectives requereixen un plantejament multidisciplinari

ampli que inclogui a les families".

Per les associacions d’infermeria pediatrica nord americanes, les cures
pal-liatives per a nens, adolescents i families sén el tractament integral de les
necessitats fisiques, psicologiques, socials, espirituals i existencials (Salas M., et
al 2004).

En el nostre estudi parlarem sobre les cures pal-liatives pediatriques (nens i
adolescents). | per aquest motiu, hem d’indagar sobre quines son les quatre
categories amb qué el nen pediatric se li han de proporcionar cures pal-liatives.
Ens hem basat en Una guia para el desarrollo de los Servicios de Cuidados
Paliativos Pediatricos, realitzat pel Comité de Expertos del Grupo de Trabajo de
la Asociacién Europea de Cuidados Paliativos (2008). Les categories son les

seguents:

- Grup 1: nens amb situaci6 d’amenaca de la vida i en els quals un
tractament curatiu és possible perd pot fracassar i, pels quals, I'accés a
les Cures Pal-liatives pot ser necessari junt a les temptatives curatives i/o
si el tractament fracassa.

- Grup 2: nens en situacions en que la mort prematura és inevitable, pero
gue poden passar llargs periodes de tractament intensiu dirigit a

prolongar la vida i participant en les activitats normals.

11
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- Grup 3: nens amb progressiéo de la seva malaltia, sense opcions de
tractament curatiu, en els quals el tractament és exclusivament pal-liatiu i
pot allargar-se, freqiientment, durant varis anys.
- Grup 4: nens en situacié irreversibles perd0 no progressiva, amb
complexes necessitats sanitaries que, frequentment, produeixen

complicacions i augmenten la probabilitat d’'una mort prematura.

Malgrat que ens centrem en cures pediatriques, s’ha d’acotar el periode d’edat,
perque tant pot ser infantil com adolescent. Triem el periode de I'adolescencia,
que és considerat un periode entre la infancia i la vida adulta. Per alguns
psicolegs del desenvolupament subdivideixen I'adolescéncia en preadolescencia
des dels 10 als 13 anys; els anys adolescents des dels 13 als 18 i la vida adulta
emergent des dels 18 fins als 22 o 25 anys (Delgado, 2009). Cal dir que, hi ha
diferéncies en les catalogacions per edats, pero I'edat escollida pel nostre estudi
és de 13 a 18 anys, és un periode en el qual si retornem en el tema de les

necessitats espirituals no s’ha investigat massa, en canvi amb els adults si.

Per altra banda, hi ha poblaci6 infantil i adolescents que han adquirit una malaltia
greu com pot ser el cancer. A continuacié es fa un repas del significat de cancer,
dels cancers més frequents, la incidéencia i la mortalitat d’aquesta malaltia per la

poblacié descrita.

Segons el diccionari Nacional de Cancer (Instituts Nacionals de la Salud de los
EEUU), la denominacié cancer “s’atribueix a les malalties en les que hi ha
cél-lules anormals que es multipliquen sense control i poden envair els teixits
propers. Les cél-lules canceroses també es poden disseminar fins a altres parts
del cos a través del torrent sanguini i el sistema limfatic. Tots els tipus de cancer,
incloent els que es donen en la infancia, tenen un procés patologic comu: les
cel-lules canceroses, en créixer descontroladament, adquireixen mides i
morfologies anomals, ignoren els seus limits habituals a linterior del cos,
destrueixen cél-lules veines i, a la llarga, es poden acabar estenent a altres

organs i teixits (el que es coneix com a metastasi)”.

Es considera cancer infantil aquell que afecta als subjectes que estant entre els
O i els 14 o 15 anys, és a dir, infants i adolescents. Perd no es pot oblidar que

existeix una poblacié de subjectes dels 14-15 als 19 anys que també la pateixen
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(Arrechea, et al 2009). En ocasions, aquests adolescents se’ls presta atencio
amb unitats oncologiques, les mateixes que en els adults. | és de considerar que
han de ser atesos en unes unitats especifiques a la seva edat. S’estima que a
Catalunya es diagnostiquen uns 200 casos anuals entre 0 i 14 anys. Malgrat a
aquest baix volum, el cancer és la primera causa de mortalitat en nens i nenes
de 5 a 14 anys i la segona causa dels 15 als 24 anys, després dels accidents.
Els cancers més frequents sén les leucemies (25%), les neoplasies del Sistema
Nervios Central (SNC) (20%) i els limfomes (14%). En els darrers anys, els
avencos aconseguits en el diagnostic i tractament d'aguesta malaltia han
augmentat notablement I'index de supervivéncia, que actualment se situa en un
80% als cinc anys de diagnostic, especialment quan es detecta en fases inicials.
| cal destacar que els infants i els adolescents afectats de cancer requereixen
una atencié integral i multidisciplinaria, per tant, la cobertura de les seves
necessitats i les de les seves families, com el suport psicologic, socioeconomic i
educatiu, esdevé fonamental durant el procés de tractament i recuperacio de la
malaltia. (Generalitat de Catalunya, 2013. | Comisién de Psicélogos de la

Federacion Espafiola de Padres de Nifios con cancer, 2009).

A Espanya, aproximadament 1.400 nens i adolescents son diagnosticats de
cancer cada any. Malgrat ser una malaltia molt greu cada dia és més curable i
requereix d’'un tractament molt complex. Avui en dia 1 de cada 2.000 adults és
supervivent d’'un cancer infantil. Per tant, un dels objectius que es planteja
oncologia pediatrica, és aconseguir que el nen curat d’'un cancer arribi a I'edat
adulta, capag¢ de duu una vida normal. Els adolescents plantegen una serie de
problemes especifics derivats del fet d'emmalaltir en I'época amb qué busques
'autonomia i la independencia. Perdo en aquesta situacié de malaltia és més
dependent dels seus pares, i les aspiracions vitals queden estancades. Per aixo,
es recomana que l'atencié a l'adolescent es realitzi en unitats d’oncologia
pediatrica que compten amb la infraestructura necessaria d'atencié psicosocial i,

a mes, inclouen escolaritzacio (Ministerio de salud y Politica Social, 2010).

El cancer és la causa principal de mort per malaltia en nens estadounidencs
entre la infancia i als 15 anys d'edat. Es va calcular que durant el 2011 es
diagnosticarien aproximadament 11.210 nous casos de cancer en nens de 0 a
14 anys d'edat. Els nens blancs tenen una probabilitat major que els nens
d'altres grups racials o étnics de patir cancer. Tot i que ha augmentat

lleugerament la incidencia de cancer invasor en nens durant els Ultims 30 anys,
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els index de mortalitat han baixat més del 50% pel que fa a cancer infantil. La
supervivéncia a 5 anys combinada amb els cancers infantils ha millorat un 80%
respecte a la década dels 60 amb una supervivencia del 50%. | el progrés en els
indexs de supervivencia s'atribueix normalment a les millores en el tractament i a

la gran participacié en els estudis clinics (National Cancer Institute, 2011).

Un cop s’ha fet el repas sobre I'epidemiologia del cancer descriurem els criteris
que s’han proposat per definir una situaci6 de malaltia avancada-terminal per
aquells pacients que pateixen una malaltia avancada i terminal. Son els
segients: malaltia avancada, incurable i progressiva; escassa capacitat de
resposta al tractament antitumoral; I'evolucié de caracter oscil-lant i freqlents
crisis de necessitats; intens impacte emocional i familiar davant la possibilitat de
mort; repercussions sobre la estructura cuidadora; prondstic limitat de vida
(s'incorporen criteris centrats en les necessitats del pacient); i I'alta demanda i Us
de recursos. (Ministerio de Salud y Proteccidon Social, 2010-2014. | Chirino,
B.Y.A,, et al 2010).

Retornant a I'aspecte de les necessitats espirituals, I'article de la revista Nursing:
Reserch and reviews (Foster T.L., et al 2012) es refereix a la dimensioé espiritual
de cures pal-liatives pediatriques com el nen o l'adolescent entén el significat
d’'una experiencia. | I'espiritualitat entra en el focus quan una persona s’enfronta
a estres emocional, malalties fisiques o la mort. També assenyala aquest article
gue la oracié o la curacidé espiritual ha estat utilitzat pels pacients amb cancer
recidivat en edats de 0-25 anys per curar, prevenir retardar la progressié del
cancer i millorar la seva salut i el benestar general. La majoria dels pacients (n=
15,68%) perceben l'oracid o la curacié espiritual positiva. D’altres perceben que
I'espiritualitat els ha millorat la comoditat i la salut, i a vegades lluiten per trobar
significat i proposit en les seves vides i les seves perspectives poden ser
paral-lels els alts i baixos de la seva malaltia (Paisley, M.A, et al 2011). A més a
més, l'article Palliative nursing care for children and adolescents with cancer
(Foster T.L., et al 2012) considera que com més aviat s'iniciin les cures
pal-liatives més beneficiés sera pel pacient i per la familia, i recalquen que els
pacients oncologics pediatrics (10-20 anys), se’ls ha de fe particips sobre les
seves decisions en el final de vida en funcio de les preferéncies personals, tot i
gue en moltes ocasions és aixi perd0 molt sovint a tocar la mort. Per tant, s’hauria
de vetllar perqué es fes abans. Per altra banda, considera que els nens i

adolescents amb cancer poden tenir inquietuds espirituals relacionades amb el
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llegat d’afirmar el seu proposit de la vida i el seu significat. | que alguns familiars,
gue han patit la mort d’un fill o d’'un germa, van afirmar que I'adolescent va crear
un llegat abans de morir, ja que anticipen o estan preparats per la mort imminent.
| I'article exposa que “mentre que el llegat de decisions ha estat provat amb els
adults, I'efecte del llegat relacionat amb les activitats de I'espiritualitat dels nens i
adolescents poques vegades s’ha provat en oncologia”. Per tant, deixa
entreveure com es gestiona la presa de decisions al final de la vida. L'article
Palliative nursing care for children and adolescents with cancer assenyala que tot
i que la investigacié ha avancat, cal més recerca sobre les necessitats espirituals
dels pacients pediatrics que estant patint i morint de cancer, i calen més estudis
sobre les intervencions que s’han d’aplicar en aquest col-lectiu per tal de reduir el
sofriment espiritual i augmentar el benestar espiritual. | també hi ha altres reptes
com és la comprensiéo de la mort, el fet de fomentar inicialment les cures
pal-liatives. A més a més, ressalta que infermeriai altres proveidors de salut son
els encarregats de fer l'avaluacio i la gestio de les necessitats dels nens i
adolescents en el marc de cures pal-liatives pediatriques i en sintonia amb les

realitats fisiques, psicologiques, socials i espirituals (Foster, T.L., et al 2012).

Cal tenir en compte que els adolescents en la etapa de final de la vida tenen
creences espirituals molt profundes, les quals emergeixen encara més en el
moment en que es qulestionen la vida i la mort. La cerca de significat i la
capacitat d’entendre el procés esta relacionat amb l'edat, la relacié familiar i/o
emocional que es té amb el pacient, i és indispensable per a coneixer les

diferents necessitats i percepcions. (Yasmin, A. et al 2010).

Per satisfer les necessitats fisiques, psicologiques, socials i espirituals dels nens
i adolescents amb cancer, és necessari que els adolescents comprenguin el
concepte de la mort. La seva comprensi6 es pot veure influenciada pel seu nivell
de desenvolupament i maduracio. Les infermeres poden ajudar a avaluar els
senyals verbals i no verbals entre els dominis de les cures pal-liatives
pediatriques per ajudar a determinar la comprensié del desenvolupament infantil
sobre la mort. Assenyala l'article Palliative nursing care for children and
adolescents with cancer que els infants molt petits sovint no entenen la finalitat
de la mort, i que sovint els espanta més la separacio dels seus pares que no un
diagnostic terminal. Els nens en edat escolar i els adolescents estan més
avancats en aquesta comprensio i també poden estar preocupats per aspectes

fisiologics del procés de morir, a més a més de tenir preocupacions per la seva
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imatge corporal. Segons Piaget els nens en edat escolar solen comengar a
entendre que la mort és permanent i universal. En canvi, els adolescents ja ho
comprenen. També cal dir que I'evidencia suggereix que els nens i adolescents
que pateixen una malaltia potencialment mortal, com és el cancer, poden
desenvolupar una comprensié més avancada de la mort que la resta de nens i

adolescents de la seva edat.

Per concloure, hem vist com els diferents autors afirmen que I'espiritualitat forma
part de I'ésser huma, i que hi ha necessitats tant fisiques, psicologiques, socials
com espirituals. En el context de malaltia aquestes necessitats son diferents i
també canvien segons 'edat de les persones. Hi ha estudis sobre la detecci6é de
les necessitats espirituals a les unitats de cures pal-liatives d’adults, peré manca
en els adolescents. S'afirma que hi ha necessitats espirituals perd resta
potenciar la investigacid sobre aquest ambit. Aixi, la questié que sorgeix és:
quines son les necessitats espirituals en els anys d’adolescencia (13 als 18
anys), amb el context de progressi6 de la seva malaltia, sense opcions de
tractament curatiu, en els quals el tractament és exclusivament pal-liatiu i pot
allargar-se, frequentment, durant varis anys. Aquesta pregunta es formula a
partir de la voluntat de proporcionar una atencié holistica als adolescents amb
les caracteristiques citades anteriorment, especialment per part de la infermera

gue €és qui té un contacte més continuat amb aquests adolescents malalts.
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4. Hipotesis i objectius
4. 1. Hipotesis
No n’hi ha.

4.2. Objectius

4.2.1 Generals

Identificar les necessitats espirituals en adolescents (13 a 18 anys) malalts de

cancer en situacio avangada-terminal.
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5. Metodologia
Ambit d’estudi:

L'ambit d’estudi estara centrat en un hospital de tercer nivell, és a dir, en una
institucid on es proporcioni atencié especialitzada amb pediatria oncologica i,

concretament, en una unitat de cures pal-liatives pediatriques.
Disseny:

L’enfocament metodologic de I'estudi és qualitatiu, es centra en la comprensié de
la globalitat, la qual cosa és congruent amb la filosofia holistica de la infermeria.
Des del marc conceptual de I'holisme, la investigacié qualitativa explora la
profunditat, la riquesa i la complexitat inherents davant a un fenomen.
L'enfocament de la investigacié qualitativa es basa en una visi6 del moén que
parteix dels seguents posicionaments (Burns, N., et al 2004):

0 No existeix una realitat Unica.

0 La realitat es basa en percepcions, és diferent per cada persona i canvia

amb el temps.
o0 Allb que coneixem té significat solament en una situacié o un context

donat.

El paradigma d'investigacioé és la fenomenologia hermeneutica. El proposit de la
investigacié fenomenologica és descriure les experiencies tal com son viscudes,
en termes fenomenologics, captar I'experiéncia viscuda’ pels participants en
'estudi. Aquesta metodologia d’investigacio és compartida per Anderson,
Leonard i Munhall (Burns, N., et al 2004).

L’estudi es centrara en I'analisi del discurs o la investigacio narrativa, es tracta de
comprendre les regles, els mecanismes i la estructura de les converses. Les
dades de l'andlisi s’obtindran a partir de transcripcions de converses entre
l'investigador (professional infermer) i el pacient. |1 el programa d’ordinador
escollit que permetra la transcripcié sera ATLAS.ti (Mufioz, J., 2005), ja és una
eina utilitzada i provada en la metodologia qualitativa. En I'analisi qualitatiu hi ha

quatre processos intel-lectuals (Polit, D.F., 1985), que son els seglents:
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(0]
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(0]

Comprensid: l'investigador s’esforca per trobar sentit a les dades i per
descobrir “qué esta passant”. Un cop és capa¢ de comprendre,
I'investigador és capa¢ de descriure el fenomen d'interés.

Sintesi: representa que l'investigador es forja una idea del que és tipic
respecte el fenomen d’estudi i quin és I'abast i les variacions.

Teoritzacio: implica la classificacid sistematica de les dades. Durant
aquest procés l'investigador formula explicacions alternes del fenomen
d’interés i les manté fins a determinar si s'ajusten a les dades.

Recontextualitzacid: implica desenvolupar molt més la teoria, de manera

que s’explora la possibilitat d’aplicar-la a altres entorns o grups.

Mostra:

L'estudi qualitatiu es realitzara en 8 adolescents i seran seleccionats d'acord

amb els criteris d’inclusio. S'utilitzara un Unic nimero de mostra de 8 pacients,

mostra considerable per un estudi qualitatiu.

Criteris d’inclusio:

Els criteris d’'inclusio son els seguents:

Edat compresa entre: 13 i 18 anys (adolescent).

Sexe: nen o nena.

Cancer amb situacié avangada-terminal.

Ingressats a la unitat de cures pal-liatives, la progressio de la seva
malaltia és sense opcions de tractament curatiu, en els quals el
tractament és exclusivament pal-liatiu.

Que estigui informat/da sobre el diagndstic i el pronostic.

Motivacio per part de I'adolescent.

Que hagin donat el consentiment informat; de 13-15 anys el formalitzaran
els pares i de 16 a 18 anys els adolescents, amb prévia informaci6 als

pares.
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Criteris d’exclusio:

Els criteris d’exclusio son els seguents:
- Que no estigui informat/da sobre el diagnostic i el pronostic.
- Que no es doni el consentiment informat.
- La progressi6 de la malaltia no ho permeti, per l'agreujament de
simptomes fisics.

- Pacient no diagnosticat de cancer.

Limitacions de I'estudi:

Les limitacions d’estudi son les seglents:
* Que l'adolescent no sapiga expressar amb claredat les seves emocions o
sentiments.
« Que en la realitzacié de les entrevistes no s’aconsegueixi la suficient

motivacié que requereix pel seu exit.

Les entrevistes:

El pla de treball consta de dues entrevistes semiestructurades (veure annex
10.3.) que tenen com a objectiu coneixer les necessitats espirituals d’aquests
tipus de pacients. La infermera és la responsable de decidir quina entrevista és
més adequada a la situacio de cada pacient i s’ha de sentir lliure de redirigir-la o
abandonar-la si la situacié ho requereix. L'entrevista B es recomana en aquells
casos que el pacient es trobi més feble o cansat i també en el cas que
I'entrevista A no hagi donat els resultats esperats. L'investigador ha de motivar
als participants a expressar-se amb llibertat sobre els temes que es tractaran, i
s’han de registrar les respostes, que s’efectuara mitjangant una gravadora de

veu.

Les fases de I'entrevista son les seglients:

1. Previament s’ha d'identificar el pacient a entrevistar: s’efectuara una

preseleccié (criteris d'inclusié i exclusié) acurada tenint en compte el
subjecte d'estudi i la progressi6 de la seva malaltia. Un cop feta la
preseleccid, en els adolescents i els pares d'aquests se'ls donara la

informacié del consentiment informat. | se’ls plantejara l'opcié de
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participar-hi. Aquesta etapa concloura, quan hagin acceptat de participar
en I'estudi tot havent signat el consentiment informat i quan es pacti el dia
de la realitzaci6 de I'entrevista.

2. Realitzaci6 de l'entrevista: I'entrevista es realitzara d’acord amb la

plantilla de I'entrevista (annex 10.3). | també hi consten les normes que
s’han de tenir en compte de la realitzacié de I'entrevista. Per altra banda,
cal tenir en compte que lidioma de I'entrevista anira encaminat segons

les preferéncies del participant; catala o castella.

Les parts de I'entrevista A (annex 10.3.1.) son:

Per trencar el gel: Es una pregunta que té com a objectiu introduir el tema que

volem tractar d'una manera molt subtil. La pregunta és: Que és per tu la vida?
Tot i que é€s una pregunta que pot semblar molt dificil de respondre, a vegades
els nens i també els adolescents, que tenen molta menys rigidesa mental i
estereotips que els adults, poden trobar respostes que possiblement seran molt

diverses (en funci6 de cada pacient) pero a la vegada senzilles i entenedores.

El conte: Es un conte escrit amb un llenguatge molt planer i entenedor que tracta
amb senzillesa i claredat uns temes que, potser per desconeixenca, moltes
vegades no sabem com abordar. Ens situa en un context concret (un nen que
estd malalt de cancer i vol trobar resposta a unes preguntes espirituals) d’'una
manera senzilla i propera als nens pero també a persones de totes les edats. El
fet de ser un cas real encara el converteix en una eina més valuosa perqué arribi
al cor tant dels més petits com dels adults.

Tot i que l'autora utilitza a vegades la paraula Déu, en cap cas s’esta referint a
una religié en concret. En primer lloc perqué Elisabeth Kibler-Ross (2006) va
comencar els estudis de medicina amb I'esperanca de poder anar a I'india com a
missionera laica i en segon lloc perqué el seu objectiu era estudiar un camp de la
tanatologia en concret (el procés de morir) de manera cientifica i, per tant, aquest
fet no deixa cabuda a la influencia de cap creenca religiosa en concret.

El to de veu, la proximitat, el lloc i la delicadesa de la infermera quan explica el

conte son elements claus per assegurar l'exit.

Unes preguntes sobre el conte: Ens permeten parlar d’algunes temes espirituals,

que pel sol fet de ser-ho sén sovint molt abstractes, a través de metafores i

comparacions molt boniques que faciliten el dialeg entre la infermera i el pacient i
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gque ens obren la porta a poder parlar d’altres giiestions que li puguin preocupar.
De fet, el conte és I'eina que vol ajudar al pacient a obrir la seva ment per tal de,
després de reflexionar sobre el qué ens vol dir, trobar la manera d’expressar les

seves propies inquietuds espirituals (preguntes 12, 13 i 14 de I'entrevista).

El fotomuntatge: Aquest fotomuntatge portara el titol de I'escola de la vida. Es

tracta de que l'adolescent plasmi en uns fulls o bé en format digital tot allo que li
hagi ensenyat la vida a través de diferents fotos, dibuixos, paraules, etc..

Aqui el pacient passa a ser el protagonista de la seva historia. Quan fa un repas
dels moments més importants de la seva vida i s'Tadona que potser la seva mort
no és gaire lluny, en el moment d’explicar-ho a la infermera, és facil que es
despertin sentiments que corresponen a les fases per les que passa una
persona que s’enfronta a la mort segons Elisabeth Kibler-Ross (1992): dolor,
rebuig a la situacid, rabia, negociacid, acceptacio, reconciliaci6 amb el procés,
etc. El fet de verbalitzar la historia de la seva vida juntament amb els seus
sentiments pot ajudar al pacient a plantejar-se el per qué de tot plegat, fet que
ens porta directament a preguntes o b€, dit d'una altra manera, a les necessitats

espirituals del malalt.

L’entrevista B (annex 10.3.2.) és més curta i consta d’'un conjunt de preguntes

pensades per fer-les en diferents dies.

Consideracions:

Tota I'entrevista s’enregistrara mitjangant una gravadora de veu per tal de no
perdre informacié que ens pugui transmetre el subjecte d’estudi. D'aquesta
manera, l'investigador estara més centrat en el pacient i no caldra que
l'investigador faci anotacions. Aixd també ens permet poder escoltar-ho tantes
vegades com sigui necessari per tal de poder redactar la historia de vida del
participant i també és un material que es podra utilitzar per futures investigacions

(amb previ consentiment dels participants).

Material requerit en I'entrevista:

0 Llibre: Kibler-Ross, E. (2005a). Carta para un nifio con céancer.
Barcelona: Editorial Luciérnaga. Nota: s’hauran comprat els drets
d’autors.

0 Material pel fotomuntatge: ordinador, revistes, paper de diari, fulls,

estisores, cola, retoladors, colors de fusta, etc..
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o Fotografies.

Delimitacié dels aspectes étics:

Aquest estudi ha estat validat per un comité d'ética acreditat. Els pacients
participants del projecte d'investigacié disposaran de tota la informacid
necessaria en referencia als métodes i les finalitats de la investigacié abans de
participar en aquest projecte a través del consentiment informat. En el document
informatiu s'explica que les entrevistes seran registrades a través d'una
gravadora de veu i sera per Us exclusiu del desenvolupament de la investigacio,
sense que aquesta informacié pugui ser utilitzada amb altres finalitats i sempre
tenint en compte la confidencialitat de les dades del participant. Aixi que les

dades personals seran omeses o modificades en forma de pseudonim.

La participacié daquest estudi és lliure i voluntaria. El participant podra

abandonar I'estudi quan ho cregui convenient.

Cal tenir en compte, un aspecte important; el factor edat. L'adolescent amb edat
compresa entre 13 i 15 anys, els encarregats de signar el consentiment informat
seran els pares d’aquest. Per altra banda, si 'edat esta compresa entre els 16 i
els 18 anys el consentiment sera signat pel propi adolescent tot i que s’informara

als pares.

El consentiment informat elaborat per aquest projecte d’investigacié es pot veure

en I'apartat de I'annex, concretament en I'apartat 10.4.
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6. Utilitat practica dels resultats

La utilitat de la proposta esta enfocada a humanitzar les cures en I'etapa del final
de la vida, tal com expressen Jane Watson i Francesc Torralba, en el context del

pacient adolescent en situacié avancada - terminal.

Humanitzar des de les professions suposa el reconeixement de la dignitat
intrinseca de tot malalt, evitant que uns tinguin més “valor” que d’altres; que hi
hagi una relaci6 personalitzada; tractant en la seva globalitat com a una

personalitat complexa i total.

Cuidar bé significa “cuidar personalitzadament, considerant a cada ésser huma
com a algu unic i singular, com un subjecte cultural, simbolic i com un agent
moral” (Garcia, J. et al 2002 ). No es pot cuidar en massa, ni d'una manera
homogeénia, sind que el cuidar ha de ser sempre individualitzat. Cada subjecte
huma té unes necessitats i unes possibilitats concretes i requereix un determinat
pla de cures. | tenir cura dels pacients de manera individualitzada i continuada,
€és una competencia dels professionals de la salut, I'excel-lencia de les
institucions sanitaries. Per tal de cuidar de manera optima els professionals
requereixen formacid de caracter cientific i tecnic perd també antropologic i etic.
L'excel-lencia en el cuidar no depén d’un Unic agent, sind d’'una constel-lacié de

variables i de factors muUtuament interdependents.

Per tant, a partir del coneixement generat en l'estudi sobre les necessitats
espirituals en els adolescents de cancer en situacid avancada-terminal, la
intervencido que es proposa és l'elaboracié d'un protocol per tal de qué els
professionals d’infermeria puguin identificar o detectar les necessitats espirituals i
alhora que puguin ser incorporades en el pla de cures. D’aguesta manera,
I'objectiu principal de les cures d’infermeria en les unitats de cures pal-liatives és
proporcionar atencié integral, tenint en compte totes les dimensions de la

persona.
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7. Organitzacio del projecte.

L'equip de treball esta format per un infermer i un becari. Aquest becari podria

ser un psicoleg especialitzat en I' adolescent i el procés de morir.

La infermera sera la investigadora, qui fara cerca bibliografica, planificara el
treball de camp i, a més a més, realitzara les entrevistes. Més endavant
comptara amb l'ajuda d’'un becari. Ambdos realitzaran les transcripcions de les
entrevistes. | a partir d’aqui, ells dos analitzaran les dades obtingudes i

s'emmarcaran junts en aquest estudi.

La organitzacio del projecte és la seguent, tal com mostra la taula que hi ha a

continuacio:

ETAPES/ TRIMESTRE 1 T2 T3 T4 T6 T7 T8

T9

Bibliografia i documentacio X

Planificacié del treball de camp X

Recollida de dades X

Creaci6 de base de dades x

Analisi dels resultats X

Discussi6 X

Elaboracié de I'informe final X

Presentacié oral o escrita
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Bases de dades i les paraules claus:

Les bases de dades consultades son les seguents:

* Cuiden

» DOAJ: Directory of open acces journals
*  Pubmed

* Scobus

Cal tenir en compte, que en ocasions s’han trobat articles de Scobus, pubmed
que han servit per entendre el que estem estudiant, perd que alhora no s’han

volgut incloure en la bibliografia.

Els descriptors utilitzats en la recerca bibliografica son els seglents:

» Pediatric palliative care, pediatric cancer, oncology, child.

» Palliative care, pediatric, death.

e Spirituality.

* Holistic Health.

» Sentido de la vida, espiritualidad, muerte.

* Fenomenologia, investigacion cualitativa, cancer, oncologia,

espiritualidad.
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9. Pressupost

El pressupost d’aquest estudi és de 6.221 euros, tal com mostra la seguent taula:

ACTIVITAT RESPONSABLE QUANTITAT HORES COST TOTAL
Realitzacié de les entrevistes Infermera responsable 8 entrewstés perd 64hores 6€/h 384,00€
usuaris

Transcripsions (historia) Infermer i becari 256 hores 6€/h 3.072,00 €

Analisi de les dades Infermer i becari 64hores 6€/h 384,00 €

Elaboracié de I'informe final Infermer i becari 40hores 6€/h 80,00 €

Dieta Infermer i becari 10 dies/ 2 persones 10€/dieta 200,00 €

Mobilitat Aproximat 500,00 €

Presentacio de l'informe L'investigador: Infermera 20€/h 20,00 €
MATERIAL FUNGIBLE

Fulls 2 paquets 7,00 €

Llibre: Recuerda el Secreto 8 unitats 13€/ unitat 104

Boligrafs 5 unitats 10,00 €

Material d'oficina extra 100 € 100,00 €

Colors per a pintar els nens 8 paquets 20€/unitat 160,00 €

MATERIAL INVENTARIABLE

Ordinadors 2 unitats 370 €/ unitat 740

Gravadora 1 unitat 60€/ unitat 60,00 €

Teléfon basic 2 unitats Aproximat 100,00 €

ALTRES

Despesa teléfon aproximat 300 €| 300,00 €

Prensentacié de |'informe: imatge, ... 100 € 100,00 €

Total: | 6.221,0€
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10. Annexes

10.1. Necessitats espirituals

10.1.1. Proposta de taxonomia de necessitats espiri  tuals.

PROPUESTA DE TAXONOMIA SOBRE CATEGORIAS Y DOMINIOS DE NECESIDADES EXISTENCIALES-ESPIRITUALES
Dominio interpersonal

1. Necesidad de senfirse conectado con los seres queridos y cuidadores

2. Necesidad de resolver los asuntos pendientes de relacién y preocupacién por los que quedan
3. Necesidad de mantener un cierto nivel autonomia y confrel ﬁasb el findl

4. Necesidad de encontrar y expresar un sentido de plenitud en la vida dentro de lo existencial

Dominio infrapersonal

5. Necesidad de sentirse apropiado y validado ante la experiencia de enfermedad incapacitante

6. Necesidad de poder expresar los miedos e incertidumbres anfe el sufrimiento y el proceso de morir
7. Necesidad de encontrar un sentido y propésito acerca de la enfermeded y la muerte

8. Necesidad de mantener la esperanza y mofivacion por la vida hasta el final

Dominio transpersonal

9. Necesidad de resolver el conflicto, culpa y el senfido de abandono generado por las creencias religiosas conflictivas asociadas a un Dios castigador
10. Necesidad de expresar dudas y encontrar repuestas acerca de creencias, la fe, y el sentido de continuidad més alla de la vida, y/o en rjac‘\én con un
enfe superior
11. Necesidad de participar en ritos, recibir quia, y compartir précticas religiosas

12. Necesidad de expresar la plenitud espiritual, paz, confianza y senfido e la vida en relacién con frascendencia y/o presencia de un ser superior

Font: Payas, A., et al 2008

10.1.2. Proposta de necessitats espirituals Tesi Do  ctoral:

Necessitat de ser reconegut com a persona fins el final de la vida.
i i va vida.
Necessitat de tornar a rellegir la seva vida
i u i Xisténcia.
Necessitat de buscar sentit a I’existéncia
Necessitat d’alliberar-se de la culpabilitat, de perdonar.
i iliacio, ir- .
Necessitat de reconciliacid, de sentir-se perdonat
i i va vi 3 3 i iX.
Necessitat d’establir la seva vida més enlla de si mate
Necessitat d’una continuitat, d’'un més enlla.
Necessitat d’una expressio religiosa.

Necessitat d’esperanca.

Font: Vilalta, V,A, 2010.
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10.2. Models de pla de cures.

10.2.1. Model d’'implementacié de cures espirituals

pacient intern

del

-e

N

Preparacion
personal y
profesional

Evaluacion ) ]

espiritual en | Historial Valoracion

a admision Paciente esgg_t ual espiritual
{enfermero, y familia {enr:fer;ig‘ro | (capelian —
tsrgggjflg ?r; . otros) certificado)

Trabajador
social

llan
'

e

Proveedores
de cuidados
de la comunidad,
familia y amigos

A

Reevaluar

rd

Rondas
interdisciplinarias
con el capellan
como experto

en cuidados
espirituales

/ \ /
N / N

N\

N

Resultados

Plan de
Personal clinico y proveedores de cuidados espirituales tratamiento
Claves Proveedores de cuidados

—_
Proceso del paciente

Personal clinico: médicos, enfermeros y trabajadores sociales

Proveedores de cuidados de la comunidad: lideres religiosos de la comunidad,
directores espintuales, terapeutas pastorales y de la comunidad, enfermeros
de la comunidad religiosa, terapeutas fisicos, terapeutas ocupacionales y otros

Transformacidn interactiva

familia y

de la comunidad,

amigos

Font: Puchalski et al, 2009.
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10.2.2. Model de pla cures biopsicosocials i espiri  tuals.
Sumalsy.
Calidad de vida
I
M
Historial espiritual \ U
Estado actual Estado Estado
espiritual y —| espiritual bicpsicesocial —
biopsicosocial modificado modificado
e R
Historial
piopsicosocial 1 a T
! :
Intervencién espiritual

Font: Puchalski et al, 2009.
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10.3. Plantilla de I'entrevista
10.3.1 Opci6 A

Fase 1: Presentacio:

Hola, comencaré per presentar-me. Em dic Silvia i soc infermera. | estarem uns
dies junts, tenint en compte que has acceptat participar en aquest estudi
d’'investigacio. En primer lloc, et vull agrair la teva participacié. | espero que mica

en mica ens anem coneixent i guanyarem confianca.

Fase 2: Per trencar el gel:

A continuacio, t'explicaré de qué parlarem. Pero abans, aixi per trencar el gel,

em podries respondre: Qué és per tu la vida? (s’espera la resposta).

Fase 3: El conte:

Doncs avui, jo t' explicaré un conte sobre la vida. Pero abans et vull explicar qui
n'és l'autora. Es diu Elisabet Kibler - Ross. Ella va ser metgessa especialista
amb salut mental (psiquiatra). Durant molts anys va acompanyar a persones
malaltes: tant nens com adults i avis, i també a les seves respectives families en
uns moments que moltes vegades son dificils. Podriem dir, que va estudiar d'una

manera professional quin és el proposit de la vida.

El conte que t'explicaré s’anomena “Carta para un nifio con cancer”. Aquesta
historia és real. | parla sobre un nen, en Dougy, que té cancer i li escriu una carta
a I'Elisabeth, I'autora d’aquest llibre. | el nen li va fer unes preguntes: que és la
vida?... que és la mort?... i per que han de morir els nens? Doncs ara comencarée

a explicar-te el conte:
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£sta es una érl&"fbna sobre

LA VIDA

, las Tormentwas, Sobre las
cemillas que planfamos en
primavera, las flores gue

florecen en verano, y las
cosechas de/ ofvro.

Sobre

LA MUERTE

Jqe o veces //e:ga dernasicdo pronfo

Y para alguna gente llega farde.
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Ly sobre /?{,.'que .Sf.fym'r‘ku fodo esto.

i

ﬂénm en e/

' u"-._ prr’nc;pia de la
[\ "\ vidayen Dios
' ) que crec fodas
las cosas: el sol que brilla
Sobre e/ mundo y nes calienta,
hace crecer a las flores con sus
rayas, que siempre cubren le
tierra, incluso cuando fas nubes
no nos dejan verlos.

Dios Siempre noS ve, S
amor brillo. Sobre nosotros, y
estp no cambia, mwgmm@s
0 pPequenos.

-
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CE:G nace la genfe, .Son’iﬁag
Semillas, como las del diente de
leon, gue soplamos en verano.
A‘fjunas caen en /o cunefe, ofras
en las rocas i ofras sobre e/ prado
verde delante de una casa rica..
Lo mismo nes sucede a nosotres:
empezarmos nuestra vida, en uno.
CasQ rica., © ern una ﬁzm;'ﬁa paérg~
ofras empezamos la videa con unes
padres gue nos querian mucho y
a ofros los adoptaren unes padres,
escogiéndolos personalmente en un

{mam ?& ?K
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Algunos pueden llamaric
“e/ arr:'esga.do Juego de /o vida
Fero recuerda que Dios fambién
se ocupa del viento, y se ocupa
tanto de a7ue!/as semilles
como lo hace con todos los
seres vives, especia/mente los
ninos.

[No hay casvalidad 4

Lies no d:‘.s'ﬁr‘ajue, nos
quiere sin condiciones,
comprende, no Jwga., €
amor.
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T y Dios escogisfeis a Tus
padres ge enrre muchiSimes que
qf:cz.of:.

Los escogiste, pues querias
ayudarlos @ crecer y aprender,

elfes fambi€n pueden ser

fus maestros. La vide.

es una escuela donde se Ffere
la gportunidad de aprendsr
muchas cosas como: de qué
manera. fratar a. lo. gente,
comeo enfender nuesfros sentimientss,
como Ser SinCeroS con Nesorres y
con [os dema.s.

También podemos aprender
a dar y a recibir amor
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&
&

&

_y cuando hayamos pasado por
fodas las pruebas, como en e/
colegio, nos licenciaremocs, esto
es, se nos dejorce vol/ver o
nuestre cxsa. verdadera., a Dios,
de dondle venimas fodos y donde
enconfraremos a fodos las que
amamos, como Sucedic en o
fiesta de finde curso. @

& Esto es e/ rmomente de /a
muerte, cuande dejames
nuesfro cuerpo, cuando {}G’m
hecho los deberes y podemos

vo/lver a cascL.
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£n invierno no se
ve vida en los drboles,
pero cuando llega
/o primavera, salen
unc fras ofre, Todas
les /)a/ir'f'n.s.. :

Cuando acaba el
verana, el arbol estx.
rojo, lleno de
manzanas, b
cumplido e/ frabayjo
para e que estabeo
destinado: Su misién.

A llegar el ofoio
se le caen todas las
bosas y e/ drbol se va
a "descansar” durante
e/ invierno.
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Algunas flores sdlo
florecen unos pmni‘ dias

s fodoS Jas admiramos
S GUerermos por Ser

cerr/ de la Prifna vera

ESPEE’ANZA

/o gue ﬁ.'mnn que bﬂ'ﬂr

-

Clrae. £lorecen
dumnfe muchos dias y
enfonces lo gente ni se
fija en ellas, esfo es
fambien [0 Que pase.
con [0S quxecs'ME_. se /oS
ve Sentados en un banco
en el pargue, hasfa que

o Se /oS ve mas, pues
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Jodas las cosas en esfe munde Son un
cireulo: el dia sique a la noche, la
primavera Sigue

a/ rnvierno.

Cuando un barco desa-
parece en ef horironte,
no es gue se haya

“do para siempre] es
gue ya no eshi a la vista.

Dies cuida Todo

la tierra, ©f S0/
los arboles, las
\ I..' 1 o -ff-far@s y e _?ff?-"ﬁﬂ
\\ % %, Cu& gue tiene que
et pasar por la
escuelo de fa vide,
anfes de gue les licencie.

fo que ha creado:
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Cuando hemos ocabeadlo

con €/ trabajo en la tierra
Joodmos dejar nuestro

Cuerpo que encierre. nuestra alma
coma e/ Capullo de seda a la
mr:pnsa‘ '

@ nuesfra casa, donde
~ nunco. estamos Solos y

donde podremas crecer,
cantfar y bailar.. donde
encontraremos a fodas las
que amamos (a los que
dejaron sus cuerpos antes
gue nosofros) y donde esfaremeas rodeados
de fodo e/ Amor que podernos legar

a :}-nﬂ._gmar:
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Durant I'explicacié del conte, s’ha de tenir en compte I'estat del subjecte a estudi,

fent pauses o deixant-ho per un altre dia sempre que calgui.

3a fase: Unes preguntes sobre el conte:

1. T’ha agradat el conte?
2. T'agrada la comparaci6é que fa el conte de les llavors de dent de lle6 que

s’escampen quan les bufem a I'estiu amb el naixement de les persones?
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Si considerem que una llavor és com una persona. Creus que la llavor tria
els pares amb que i ha tocat viure?

Et sembla que tu ajudes als teus pares a créixer i ells t'ajuden a créixer a
tu? Com?

Et sembla que aix0 té a alguna cosa a veure amb l'amor sense
condicions que ens parla el conte que té Déu?

Penses que I'amor en la vida, és important per les persones? En quin
sentit?

En el conte ens explica que a I' hivern, no es veu vida en els arbres
perqué no hi ha fulles, perd quan arriba la primavera, surten les fulles i les
flors. | quan acaba l'estiu, I'arbre esta ple de pomes, i d’aquesta manera
ha complert la seva missi6. Consideres que tota llavor de la terra té una
missi6 a fer? Has descobert quina és la teva?

En el conte explica que hi ha un Déu que cuida de tot el que ha creat, és
a dir, la terra, el sol, els arbres, les flors i la gent. | aguests han de passar
per I'escola de la vida, fins que un dia aquests hauran de tornar en la
casa verdadera, cap a Déu. Aixo0 és el moment de la mort, perqué deixem
el nostre cos. Consideres que totes les persones es moren quan han fet
els deures i d’alguna manera tornen a casa?

Quan s’ha acabat I'escola de la vida, el cos fisic de totes les persones es
perd i s'allibera I'anima, com si fos el capoll de seda de la papallona. |
quan arriba el moment, les persones deixen el cos i s’alliberen de dolor i
de les pors, i seran lliures com quan una papallona vola. T'agradaria
sentir-te lliure com aquesta papallona? Que vol dir sentir-se lliure? De

quines pors t'alliberaries?

El cicle vital de la pa pallona.
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10. Consideres que un cop les persones morim, tornem a un lloc, on mai
estem sols, perqué ens esperen totes aquelles persones que estimem i
van deixar el cos fisic abans que nosaltres?

11. Aquest conte creus que ajuda a les persones que estan malaltes? | a les
que no ho estan? Com?

12. Com has pogut veure al llibre, en Dougy buscava resposta a tres
preguntes de caire espiritual que s’havia plantejat arrel de la seva
malaltia. En el teu cas, a quines preguntes busques resposta? Quines
sbn les teves inquietuds més espirituals?

13. T’'agradaria poder-les compartir amb professionals de I'hospital i amb
d’altres persones que es troben en una situacié semblant a la teva?

14. Creus que et podria ajudar a sentir-te millor i curar-te?

15. No pensis massa, digue’m un desig.

Fase 4: El fotomuntatge

M’agradaria que fessis el teu fotomuntatge amb aquest titol: I'escola de la vida.
Pots fer servir els fulls que vulguis 0 bé presentar-ho en format digital. Es tracta
que busquis fotos, dibuixos, paraules, etc. que reflecteixin qué és per a tu
'escola de la vida. Després m’agradaria que ho compatissis amb mi explicant-
m’ho amb paraules. Ara et posaré un exemple: la meva escola de la vida. Tan

sols perque te'n facis una idea. Pero recorda que el teu pot ser com tu vulguis.
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LES FONTS DEL CARDANER: ON HI HE JUGAT MOLTES VEGADES!

Novembne 69
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LA UNIVERSITAT...
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...I'la LA FAMILIA

gue sempre hi és!
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també els BONS

Pero
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| Sobretot...

L’ALEGRIA DE SER AQUI!

AMB TU!
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Normes que cal tenir en compte per la realitzaciod el
entrevista A:

Cal deixar molt clar que tot i que al conte hi surt la paraula Déu, no es
refereix mai a cap religié en concret, siné que és una manera de referir-se
a 'amor, a I'energia divina en el sentit de pura. Aquesta paraula vol anar
més enlla de les religions i englobar-les totes en una veritat superior fruit
d'una investigacid6 meticulosa de Elisabeth Kibler-Ross al costat de
malalts terminals de totes les edats. Abans de I'entrevista caldria informar
d’aquest fet tant al pacient com a la seva familia per tal d’evitar possibles
malinterpretacions.
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S’ha de tenir en compte per sobre de tot les necessitats del pacient, per tant, si
aquest vol descansar o bé no vol respondre alguna pregunta cal respectar-ho.

Aixi, I'entrevista estara marcada pel ritme del pacient i no pel de I'entrevistador

(infermera).

De totes maneres, en un cas hipotétic proposo aquesta sequenciacio:

- Fase 1: Presentacio.
- Fase 2: Per trencar el gel.

- Fase 3: El conte.

- Fase 3: El conte.

- Fase 4: Unes preguntes sobre el conte (preguntes 1 -11).

- Fase 4: Més preguntes (preguntes 12-15).

- Fase 5: El fotomuntatge.

- Fase 5: Explicaci6 del fotomuntatge amb paraules.
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10.3.2. Plantilla de I'entrevista B:

Primer dia: té com a objectiu conéixer com és l'adolescent a trets generals.

1. Com estas?
2. M’agradaria que m’'acabessis la frase sense pensar massa:
- Josoc...
- Em sento...
- El'meu cor esta...
- El que més m’'agrada...
- El que menys m’'agrada...

Segon dia:_ es pretén que l'adolescent descrigui els sentiments generats per la
malaltia.

3. Com ets sents avui?

4. M’agradaria que m’expliquessis quin sentiment et genera aquesta situacié
gue estas vivint?

Tercer dia:_ es pretén que lI'adolescent descrigui el seu entorn familiar i social.

5. En aguest moment et sents recolzat pel teu entorn familiar? En quin
sentit?

6. Et sents recolzat per les xarxes socials com ara el facebook, whatsApp,
2

Com t’has sentit?
8. Expressa’m qué és el millor i el pitjor del dia.

N

Quart dia:_té com objectiu esbrinar si hi ha creences religioses o no.

9. Ets creient d’alguna religio?
10. En cas de resposta afirmativa: t'ajuda en els moments que ets sents sol?
11. Expressa’m que és el millor i el pitjor de la nit.

Cingué dia: té com objectiu esbrinar si hi ha alguna preocupacio important que li
pot generar malestar.

12. En aquests moments quines inquietuds tens?
13. Expressa’m el que és més important per tu.

14. La paraula esperanca quin sentiment et genera?
15. Expressa’'m un desig.
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Normes que cal tenir en compte per la realitzacio d el
entrevista B:

Igual que en el cas de l'entrevista A, aqui també s’ha de tenir en compte per
sobre de tot les necessitats del pacient, per tant, si aquest vol descansar o bé no
vol respondre alguna pregunta cal respectar-ho. Aixi doncs, la sequenciacié de

dies és tan sols una proposta amb caire orientatiu.
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10.4. Model de consentiment informat

Quines soOn les necessitats espirituals en els adole scents afectats de
cancer en situacié de malaltia avancada-terminal, @  n una unitat de

cures pal-liatives?

NUMERO D’ESTUDI:
NOM DE L'ESTUDI:
VERSIO
DATA:

VERSIO Ne:
PROMOTOR DE L’ESTUDI:
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Introduccio:
L'investigador que realitza I'estudi ha determinat que compleix uns requisits per

participar en un estudi d’investigacio.

Abans d’acceptar en participar, és important que llegeixis detingudament la
informacié que a continuacio es presenta i alhora és important que ho entenguis.
La infermera responsable de I'estudi t'explicara el significat de qualsevol paraula

i intentara resoldre qualsevol dubte que et pugui sorgir.

Objectiu de I'estudi:

Aquest estudi té com a objectiu identificar les necessitats espirituals en

adolescents (13 a 18 anys) malalts de cancer en situacid avancada-terminal. |

s’aconseguira mitjancant I'analisi del teu discurs.

Descripci6 de I'estudi:

La tecnica utilitzada per aquest estudi és l'entrevista La infermera sera la
responsable de fer-te I'entrevista.. Per altra banda, cal tenir en compte que
també segons a criteri de la infermera se’'t demanara la possibilitat de fer un

fotomuntatge. En aquest estudi hi participaran 8 persones.

Dades recollides

Per a participar en aquest estudi no es necessari canviar el teu tractament o

sotmetre’s a cap procediment addicional.

Cal dir que l'entrevista sera enregistrada en una gravadora de veu, per tal
d’analitzar el teu discurs d’'una manera comode. Has de tenir clar que el qué
respongueu sera totalment valid. La informacié obtinguda sera utilitzada per Us
exclusiu del desenvolupament de la investigacio, sense que aquesta informacio
pugui ser utlitzada amb altres finalitats i sempre tenint en compte la
confidencialitat de les dades del participant. Aixi que les dades personals seran

omeses o0 modificades en forma de pseudonim.

Responsabilitats del pacient:

La teva participacié és totalment voluntaria, i si el teu estat de salut ho permet

se't demana que col-laboris al llarg de tot I'estudi.
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Confidencialitat del pacient:

La informacio es recollira conforme a la Llei Organica 15/99 de 13 de desembre,
de proteccié de dades de Caracter Personal. Les teves dades seran de manera

permanent confidencials i no s’exposaran en public.
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FULL DE CONSENTIMENT INFORMAT

Jo, (nom i cognoms del participant)

He llegit la informacio que se’m ha lliurat.

He pogut fer preguntes sobre I'estudi.

He rebut suficient informacio sobre 'estudi.

He comprés que la meva participacio és voluntaria.

He entés que he de seguir tota la durada de I'estud i, excepte si:
0 Lasituacié de la malaltia ho requereix.

He estat informat de qué les meves dades personals

seran

protegides, que els resultats de la meva avaluacio personal seran

estrictament confidencials.

Tenint en compte aquestes consideracions dono lliur ement el

consentiment per participar en I'estudi i que les m

utilitzades amb finalitats d’investigacio.

Rebré una copia firmada d’aquesta fulla d’informaci 0

Data:

Signatura del pacient:

Data:

Signatura dels pares:

Data:

Signatura de l'investigador:

meu

eves dades puguin ser
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11. Agraiments i nota final de I'autor

Agraeixo tota la I'ajuda que se’m ha proporcionat per part del meu tutor, aixi com
altres professors que m’han sabut aconsellar i acompanyar en el procés de
I'elaboraci6 del projecte. En aquest projecte, he hagut de prendre decisions en el
meu criteri i no m’ha se’t facil, fet que implica tenir certa responsabilitat. A més,
potser estara en I'encert 0 en una equivocacio, pero en tot cas sera per a mi un
aprenentatge que m’ajudara en el dia de dema quan ja sigui una professional de
salut. Per mi aquest treball ha estat un repte, i m’he esforgat molt per tal
d’intentar obtenir resultats positius. | en un futur potser, m’agradaria dedicar-me

en aquest ambit d’estudi.

Per altra banda, també vull fer un incis amb qué sense el suport de la meva
familia hauria estat molt dificil, i que gracies a ells he tingut la motivacio continua

en la realitzacio d’aquest treball.
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