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1. JUSTIFICACION






1.JUSTIFICACION
1.1.Cuidados Paliativos
1.1.1. Fundamentos

En 1990, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definid
los cuidados paliativos como la asistencia total y activa de los
pacientes que no respondian a un tratamiento curativo, siendo de
la mayor importancia el control del dolor, de otros sintomas y de
los problemas psicologicos, sociales y espirituales. La meta de los
cuidados paliativos era la consecucion de la mejor calidad de vida
para los pacientes y sus familias. (WHO, 1990)

Asentada en las mismas bases, esta definicidn fue modificada
por la propia organizacidon en el afo 2002, haciendo especial
hincapié en aspectos de prevencion e incluyendo cualquier situacion
que supusiera sufrimiento y amenaza para la vida de los pacientes.
Asi la OMS redefinié el concepto como “el método que mejora la
calidad de la vida de los pacientes y sus familias que se enfrentan
al problema de una enfermedad amenazante para la vida, mediante
la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion

precozy correcta valoracion y tratamiento del dolory otros problemas,
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fisicos, psicoldgicos y espirituales. La medicina paliativa apuesta
por una atencidén global, activa y continuada, afirmando la vida y
considerando la muerte como un proceso normal que forma parte
de la misma vida”. (WHO, 2002)

Este concepto, cuya filosofia tiene sus origenes en los primeros
hospicios que atendian a moribundos en los primeros siglos después
de Cristo (Sanz, 1999), se ha ido perfilando a lo largo de los afos,
pero por su importancia cabe destacar algunos hechos y personas.

En primer lugar hay que resaltar la figura de Cicely Saunders,
con quien arranca la medicina paliativa moderna en la segunda mitad
del siglo XX. Cicely Saunders inaugura en 1967 el primer hospicio
inglés (St. Christhopher’s Hospice) y junto con sus colaboradores
pone las bases de lo que seria la filosofia de los cuidados paliativos
de la edad moderna. Una filosofia calida y humanista de atencion a
enfermos y familias. Desde sus convicciones religiosas se plantea
el uso de todos los recursos personales y todos los conocimientos
cientificos para aliviar el sufrimiento y malestar de aquellas personas
que afrontan la experiencia de vivir sus ultimos dias de vida. En
1978 publica un articulo donde perfila lo que en aquellos momentos

debia ser el tratamiento adecuado de las fases terminales de una
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enfermedad. (Saunders, 1978)

Poco afnos después, dos publicaciones relevantes que situan
en lugar preferente dentro del campo de la medicina a la filosofia y
los objetivos de los cuidados paliativos, son las de Eric Casell (1982)
y Daniel Callahan (2000). Ambos autores contribuyeron a redefinir
los objetivos de la medicina del siglo XXI, situando el objetivo de
luchar contra las enfermedades al mismo nivel que la necesidad de
conseguir que las personas murieran en paz y con un adecuado
alivio de su sufrimiento.

Posteriormente, en la medida que ha ido avanzando y
desarrollandose la disciplina de la medicina paliativa se han ido
ampliando y matizando los instrumentos y los objetivos que van
a configurar el concepto actual de la atencidén a los pacientes en
situacion de final de vida. En este sentido, tal y como se define
en la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos del Sistema
Nacional de Salud, los cuidados paliativos intentan dar una
respuesta profesional, cientifica y humana a las necesidades de los
enfermos en fase avanzada y terminal y de sus familiares, siendo

sus objetivos fundamentales la atencién al dolor, otros sintomas

15



fisicos y a las necesidades emocionales, sociales y espirituales, asi
como a aspectos practicos del cuidado de enfermos y familiares;
pretenden facilitar una adecuada informacién, comunicaciéon y apoyo
emocional, asegurando al enfermo ser escuchado, participar en las
decisiones, obtener respuestas claras y honestas y expresar sus
emociones, asi como asegurar la continuidad asistencial a lo largo
de su evolucion, estableciendo mecanismos de coordinacidén entre
todos los niveles y recursos implicados. Ademas, son objetivos de la
medicina paliativa:

« Promover conocimientos con bases cientificas sélidas a
través de la educaciéon y formacion de los profesionales.

 Impulsar estudios de investigacion que redunden en una
mejora de la calidad asistencial.

+ Sensibilizar a la sociedad y a la administracion para que
facilite una financiacién adecuada y

una organizacion racional de los recursos.

+ Elaborar directrices éticas en los problemas asociados a los

cuidados paliativos.

(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007)
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1.1.2. Modelo de atencion

El modelo convencional de asistencia sanitaria, se ha
caracterizado habitualmente por prestar atencion especial a
aspectos biomédicos, centrar en el ambito hospitalario los cuidados
principales y desvincular los aspectos sociales de la red sanitaria.

Es evidente que el abordaje global de las mudltiples
necesidades de los pacientes en situacion de enfermedad avanzada
y sus familias, no van a encontrar la mejor solucion en este modelo
de atencion, repercutiendo claramente en la calidad asistencial e
incluso en el gasto sanitario.(Fassbender et al., 2005; Brumley et al.,
2007; Morrison et al., 2011; Gomez-Batiste et al., 2012), siendo de
especial relevancia este ultimo aspecto en los momentos actuales
(Nunez et al., 2013).

Parece claro que para conseguir el objetivo de aliviar el
conjunto de problemas y situaciones a los que tiene que enfrentarse
un paciente al final de la vida, se precisa un modelo que incluya
no solo los aspectos fisicos, sino también el resto de componentes
que nos configuran como personas. En un contexto tan complejo

como es el de la atencion al final de la vida, se requiere un modelo
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que permita un acercamiento al paciente en toda su amplitud y
complejidad y que minimice la posibilidad de no tener en cuenta
factores que estén influyendo en la situacién clinica del paciente,
minusvalorando intervenciones y por tanto condicionando su
sufrimiento. Un modelo que permita orientar al clinico y al paciente
en la toma de decisiones, abierto a la evidencia cientifica, pero que
asuma la subjetividad y experiencia del paciente asi como la del
personal sanitario, como elementos de peso en el diagndstico y en el
tratamiento. En definitiva la atencion a los pacientes que se enfrenta
al final de sus vidas requiere un modelo que resitue el conocimiento
cientifico como conocimiento Util para cada paciente (Borrell, 2002)
Atendiendo a los objetivos del presente trabajo es conveniente
profundizar en los fundamentos de este modelo.

El referente tedrico para este modelo lo encontramos en
George Engel, quien a finales del siglo XX postul6 la necesidad
de avanzar en un modelo médico holistico, como respuesta al
modelo biomédico dominante en las sociedades industrializadas
hasta entonces (Engel, 1977). Un modelo que superase el clasico

biomédico e integrase los aspectos fisicos y biolégicos con los

18



psicologicos, sociales y espirituales. Se trata del modelo de atencidn
biopsicosocial. Este modelo se asienta en varios pilares. Por
una parte se afirma que la realidad de la situacion clinica de los
pacientes es compleja, es decir, intervienen diferentes sistemas (la
biologia, la personalidad, las relaciones sociales,...). Pero ademas
esta realidad se configura desde la interaccion de los diferentes
sistemas entre si y donde la influencia y el peso de cada uno de
ellos en una biografia puede ser diferente y cambiante. No hay
realidades simplistas ni compartimentos estancos. Como describe
Francesc Borrell (2002): “esta forma de entender la realidad clinica
es un habito mental necesario para cualquier investigador o clinico”.
Todo ello posibilitara al profesional entender realidades complejas
y evitara perder informacidén fundamental en el proceso de toma de
decisiones clinicas.

Ademas, desde el punto de vista practico, este modelo aporta
dos novedades importantes. En primer lugar coloca al paciente y a
sus familias en el centro del sistema, invitando a explorar significados,
creencias, valores, expectativas, prioridades, posibilidades vy

recursos del paciente, para facilitarle la participacion en su proceso
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de enfermedad en un plano de igualdad con respecto al resto de
personas que van a intervenir. Todo debe girar entorno al paciente y
sus necesidades, incluso aspectos de organizacion y estructura del
sistema. Y en segundo lugar, incluye al profesional sanitario como
variable que puede influir en el resultado terapéutico, no solo desde
el diagnostico o la indicacion terapéutica, sino como persona que en
su relacidén con el paciente se implica con sus valores, emociones
y creencias, y de esta manera permitir, posibilitar y favorecer la
participacion del paciente en su proceso de enfermedad. (Putnam
et al, 1995)

El sistema asistencial que desde los cuidados paliativos se
propone para llevar a la practica este modelo y poder desarrollar
una atencion de calidad se caracteriza por ser:

- Integral, continuo e individualizado: con una vision holistica
y global del paciente, que considere a la persona en sus diferentes
aspectos (biolégico, psicoldgico, social y espiritual), que facilite el
soporte necesario durante todo el proceso de la enfermedad y que de
respuesta individualizada a los problemas en base a los principios,

valores y preferencias de los pacientes y sus familias.
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-Integrado en la red asistencial del sistema sanitario: no
se trata de facilitar cuidados en un sistema paralelo de atencién,
sino de optimizar al maximo los recursos ya existentes y de integrar
dentro de la red asistencial recursos especificos que atiendan
exclusivamente a enfermos en situacion de cuidados paliativos,
sobre todo cuando los niveles de complejidad lo requieran.

- Sectorizado por areas sanitarias

- Coordinado entre los niveles y servicios de atencion
especializada (hospitales de agudos y hospitales de media y larga
estancia) y de atencién primaria (equipos y modelo tradicional y
unidades de apoyo domiciliario), y entre estos dos niveles entre si:
Las necesidades del enfermo van a ser diferentes en cada momento
evolutivo de la enfermedad, por lo que la ubicacién en cada fase
puede variar, dependiendo de la complejidad de cada situacion y de
las posibilidades de soporte del entorno sociofamiliar y sanitario en
el domicilio.

- Abierto a la coordinacion con los recursos sociales

(servicios sociales, voluntariado y ONGs)
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- Formado por equipos interdisciplinares y
multiprofesionales: La atencion a estos pacientes no puede ser
prestada por una sola disciplina profesional, sino que requiere la
participacion de diferentes profesionales, sanitarios y no sanitarios,
y de un trabajo en equipo, en el que aun desarrollando cada uno
tareas especificas de su especialidad, se vean en la necesidad de
solapar sus areas de intervencion y de adquirir unos conocimientos
y habilidades interdisciplinares, todo ello primando las actuaciones

en funcion del interés comuan y no de los particulares. (Byock, 2010)

1.1.3. Planificacion y estrategia

Es evidente que cualquier modelo de atencién en salud
necesita de una adecuada planificacion y estrategias de implantacion
que vayan mas alla de contenidos teo6ricos y de aspiraciones
poco realistas. Se necesita de los mejores profesionales, pero al
mismo tiempo es indispensable el respaldo institucional y de las
administraciones para poder desarrollar programas que aspiren a
conseguir resultados 6ptimos para sus principales destinatarios. En

el ambito de los cuidados de salud al final de la vida se dispone
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de una base de fundamentos cientificos cada vez mas solida, con
profesionales comprometidos y formados durante mucho tiempo
en diversas competencias. Por tanto, es esencial la apuesta de las
instituciones en la articulaciobn de normativas que permitan hacer
realidad los objetivos cientificos y profesionales, dotando de los
recursos necesarios para poder desarrollar un trabajo eficiente.
Desde este punto de vista cabe resenar, por su especial importancia,
los siguientes hechos.

La OMS, como institucibn mundial de referencia en el campo
de la salud, ha manifestado a lo largo de los afios, en repetidas
ocasiones y con diversos documentos, la necesidad de atender las
demandas de atencidn de los pacientes y sus familiares al final de
la vida (WHO, 1990; WHO, 2002; WHO, 2004). En una publicacion
reciente, sigue poniendo de relieve esta necesidad, entendiendo
la atencion al final de la vida como un problema de salud publica,
senalando la responsabilidad de los sistemas nacionales de
salud en el compromiso de facilitar la atencion paliativa como un
“continuum” dentro de los cuidados de salud, sin ningun tipo de

discriminacion, urgiendo a superar, sobre todo en los paises con



menos posibilidades econdmicas, las barreras que dificulten la
accesibilidad a unos cuidados de calidad y a desarrollar politicas
sanitarias que adecuadamente financiadas garanticen un sistema
de salud de alto nivel de eficiencia (WHO, 2013)

Por otra parte, en el marco de la Unidn Europea, el Comité de
Ministros del Consejo de Europa, en 1999 y 2003, elabor6 sendos
documentos en los que se hacia especial énfasis en proteger y
reconocer el derecho de los cuidados paliativos, e insistia en la
necesidad de desarrollar lineas de trabajo dentro de cada marco
politico nacional, como reflejo de la responsabilidad de los gobiernos
para garantizar los cuidados paliativos dentro de los sistemas
nacionales de salud ( Council of Europe, 1999; Council of Europe,
2003)

En Espafa, desde que en la década de los 80 se
configuraran los primeros equipos, han sido muchas las iniciativas
y los profesionales que han posibilitado que en sintonia con las
recomendaciones internacionales, el Ministerio de Sanidad y
Consumo publicara en 2001 un documento titulado Bases para el

desarrollo del Plan Nacional de Cuidados Paliativos (Ministerio de



Sanidad y Consumo, 2001). En este texto se apostaba por un modelo
de atencidn integral, integrado en la red asistencial, sectorizado por
areas sanitarias, con una adecuada coordinacién de niveles y con
la participacion de equipos interdisciplinares. Mas tarde, en el afo
2007, el Ministerio de Sanidad, con la participacion de profesionales
y representantes de la administracion de todas las comunidades
autbnomas, publica la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema
Nacional de Salud (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007). Mas
alla de los contenidos tedricos, el principal valor de este documento
radicaba en el compromiso explicito de todas las administraciones
publicas autondémicas de elaborar planes y estrategias en su ambito
de actuacion, contribuyendo a minimizar la heterogeneidad en la
prestacion de servicios y potenciando la implementacidn progresiva
de medidas de accion concretas que mejorasen la atencion de los
pacientes al final de sus vidas. En esta linea, durante los ultimos
afnos la mayoria de las comunidades autbnomas han publicado su
plan autondmico de cuidados paliativos.

En la Comunidad Valenciana, nuestro entorno mas cercano,

el referente institucional en cuanto a planificacion en la atencién al
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paciente crénico y en el final de la vida era el Programa PALET
(Paciente Anciano Larga Estancia y Terminal) (Conselleria de Sanitat
i Consum, 1995) hasta que en el afio 2010 la Conselleria de Sanitat
de la Generalitat Valenciana publicoé el Plan Integral de Cuidados
Paliativos de la Comunidad Valenciana, previsto para su desarrollo
entre los afnos 2010 y 2013. (Generalitat Valenciana, 2010). Este
plan ha supuesto un avance necesario y significativo pero que
de manera obligada debe seguir desarrollandose y mejorando en
actualizaciones y revisiones posteriores.

Enlos ultimos afos y acorde a todas las mejoras conseguidas
en el marco de las politicas sanitarias es evidente el avance en la
planificacién y dotacién de recursos tanto a nivel nacional como
internacional (Centeno et al., 2007). Sin embargo también es un
realidad palpable la falta de homogeneidad y el desequilibrio en el
desarrollo de los programas segun las areas geograficas (Centeno
et al., 2013). Por todo ello y a pesar del importante trabajo llevado
a cabo, es evidente que se necesita continuar desde todos los
estamentos, en la labor de posibilitar unos cuidados de calidad a

aquellas personas que viven sus ultimos dias. En todo momento,
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gestores y profesionales, deberiamos seguir preguntandonos:
¢ Recibiria la atencién esperada si estuviera al final de mi vida?”
(Ferris et al., 2007)
1.1.4. Pacientes diana

La filosofia, el modelo y la implementacién de recursos para
poder conseguir los objetivos de los cuidados paliativos han de ser
validos para cualquier paciente y familia que viva con sufrimiento
sus ultimos dias de vida. Sin embargo, de la misma manera que
con el paso de los anos algunos aspectos de los cuidados paliativos
han ido evolucionando, también el perfil y las caracteristicas de los
pacientes que se han beneficiado de esta atencion se ha modificado.

Tradicionalmente, por diferentes motivos, los cuidados
paliativos se han desarrollado fundamentalmente en la atencién a
pacientes oncoldgicos. Por una parte el desarrollo del cancer ha
sido mas previsible, haciendo mas facil reconocer y plantear las
necesidades de los pacientes y sus familias (Murray, 2005), pero
ademas también ha influido la falta de personal experto en el manejo
de las patologias no oncoldgicas en fases avanzadas (O’Leary,

2008). Segun datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE)
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publicados en un informe del 27 de febrero de 2013 (INE, 2013)
el cancer es el responsable del 28.2% de todos los fallecimientos
ocurridos en Espana en el ano 2011. Sin embargo, el cancer no es la
unica “enfermedad maligna”, ni tan siquiera probablemente la mas
frecuente. Atendiendo ala mismafuente, delos 387.911 fallecimientos
que hubo en Espana en 2011, el 46.61% se produjeron como
consecuencia de diferentes enfermedades crdnicas o degenerativas
(enfermedades del sistema circulatorio, enfermedades del sistema
nervioso y enfermedades del sistema respiratorio). Habria que anadir
a estas causas otras de menor prevalencia pero que también son
motivo de muerte en el contexto de una evolucion cronica (cirrosis
e insuficiencia hepatica, sida, esclerosis multiple, esclerosis lateral
amiotréfica, enfermedad de parkinson...). Estos datos se refrendan
en publicaciones de referencia (Murray et al., 1997; WHO, 2004;
WHO, 2004; McNamara et al., 2006). El aumento de la esperanza
de vida en los ultimos afos y el progresivo envejecimiento de la
poblacidén ha provocado un aumento en la prevalencia de patologias
cronicas que también pueden evolucionar a una situacion de

enfermedad avanzada o terminal, generando necesidades multiples,
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elevados grados de dependenciay un nivel de distress elevado, tanto
en los enfermos como en sus familias. Se trata de enfermedades
que, a pesar de aplicar los tratamientos disponibles adecuados,
van a evolucionar a una fase de irreversibilidad que finalizara con
la muerte. De esta manera, en la actualidad, la identificacién de
pacientes que van a necesitar atencion paliativa se establece mas
desde el reconocimiento de las necesidades que generan sufrimiento,
que desde una determinada patologia o situacién evolutiva de la
enfermedad. En esta direccion se estan realizando esfuerzos para
elaborar instrumentos que permitan la identificacion temprana de
estas necesidades (Gdomez-Batiste et al., 2013). Sin embargo,
aunque cada vez son mas, todavia el porcentaje de pacientes con
diagnostico de enfermedad avanzada de etiologia no oncologica
que se incluyen en los programas y unidades de cuidados paliativos
en comparacion con los pacientes oncolédgicos no es el deseable.
Los datos publicados son muy variables y oscilan para los pacientes
no oncoldgicos desde un 2% hasta un 29%. (Kite et al., 1999; Bielsa
et al., 2006; Fombuena et al., 2006; O’Leary, 2008; Pérez et al.,

2011; Shing Lau et al., 2010)
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En cualquier caso, morir de cancer o de “no cancer” supone una
demanda de asistencia centrada en el ser humano y de calidad, que
permita una vida y una muerte dignas, en la que la atencion al detalle
y al cuidado llegan a ser pilares fundamentales de una actuacion
profesional. Los propios pacientes identifican como prioridades para
una atencién de calidad las siguientes: tener los sintomas aliviados,
evitar una prolongacion inapropiada de su situacién, tener una
sensacion de control en la toma de decisiones, no ser una carga para
los demas y estrechar los lazos con sus seres queridos. (Singer et al.,
1999)

1.1.5. Situacioén clinica y control sintomatico

El control de sintomas es uno de los principios basicos a
seguir para conseguir los objetivos de calidad de vida y confort en los
pacientes.

Tradicionalmente se describe al paciente en situacion
de enfermedad avanzada con sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes, considerando que la media de sintomas
en estos pacientes oscila entre 8 y 10. (Gomez-Batiste et al., 1996).

Son numerosos los estudios que analizan las caracteristicas de los
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sintomas que sufren los pacientes en situacion de cuidados paliativos
(Ferris, 2002; Teunissen et al., 2007; Sigurdardottir et al., 2008; Yennu
et al., 2012) y aunque como explicaremos mas adelante los resultado
en cuanto a prevalencia de cada sintoma son dispares, si que existe
consenso respecto a los sintomas que de manera mas importante
sufren estos pacientes: astenia, anorexia, dolor, estrefiimiento, pérdida
de peso, nauseas y/o vomitos, sindrome ansioso depresivo y dificultad
respiratoria (Potter et al., 2003; Solano et al., 2006; Teunissenet al.,
2007) En nuestra experiencia, en una unidad de cuidados paliativos
de un hospital para atencién a pacientes crénicos (HACLE) y sobre
una muestra de 685 pacientes con cancer avanzado, el sintoma mas
frecuente fue el sindrome astenia-anorexia, seguido de la boca seca,
el dolor, el estrefimiento y el insomnio (Fombuena et al., 2006) (tabla
1)

En el ambito espanol el trabajo de mayor impacto que analiza
la prevalencia sintomatica en pacientes con cancer en situacion de
final de vida se publicé recientemente por Gémez-Batiste et al. (2010).
En este estudio analizan la prevalencia de sintomas en pacientes

con cancer avanzado atendidos por equipos de cuidados paliativos
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Tabla 1.- Prevalencia de sintomas al ingreso en una Unidad de Cuidados Paliativos
(H. Dr. Moliner)(Fombuena et al., 2006)

SINTOMA %
Agitacion 16.8

Ansiedad 15.8

S. astenia-anorexia-caquexia 69.5
Confusion 251
Culpabilidad 0.4
Depresion 3.1
Desesperanza 5
Diarrea 3.3

Disfagia 25.3

Disfonia 5.0

Disnea 23.2

Dolor 56.6

Edemas 21.8

Estertores 15.8
Estrenimiento 43.7
Nauseas-Vomitos 17.6
Fiebre 5.0

Hemorragia 2.3

Hipo 3.1

Insomnio 32.6

Irritabilidad 1.9

Negacion 0.8

Impacto familiar 7.3
Problemas de relacion 3.5
Problemas econémicos 1.7
Prurito 3.1

Boca seca 58.3

Soledad 5.0
Sobreproteccion 0.6
Somnolencia 19.9
Sudoracién 3.1

Tos 22.5

espanoles. Para una muestra de 265 pacientes la prevalencia de los
sintomas mas frecuentes fue: dolor 72%, anorexia 76.2%, nauseas

y/o vémitos 36.3%, estrefiimiento 58.4%, insomnio 64.3%, dificultad
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respiratoria 27.9%, ansiedad 65.3%.

Por otra parte, uno de los primeros trabajos que incluye el
andlisis de la prevalencia sintomatica no solo en pacientes oncologicos
sino en pacientes de cualquier otra patologia es el publicado por
Solano et al. en 2006. Se trata de un trabajo de revision que estudia
la prevalencia de los 11 sintomas mas frecuentes en pacientes al final
de la vida en diferentes patologias (Cancer, Sida, EPOC, Insuficiencia
cardiaca e Insuficiencia renal). De 1900 articulos encontrados, se
seleccionaron 64 (Cancer 33, Sida 9, Insuficiencia cardiaca 2, EPOC 3,
Insuficiencia renal 13, Varias patologias 4) ademas de datos extraidos
de 18 capitulos de libros. Para todas las patologias y la mayoria de los
sintomas la prevalencia es muy heterogénea, al tratarse de trabajos
muy diversos, sobre todo en aspectos metodolégicos. Un aspecto a
destacar en el trabajo es que en todas las patologias se estudia y
se confirma la presencia de ansiedad y/o depresion. La depresion
se identifica hasta en el 77% de los pacientes con cancer (n 4378),
hasta en el 82% de los pacientes con SIDA (n 616), hasta en el 36%
de los pacientes con insuficiencia cardiaca (n 80) y hasta en el 71

% de los pacientes con patologia respiratoria cronica (n 150). La
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ansiedad se identifica hasta en el 79% de los pacientes con cancer (n
3274), hasta en el 34% de los pacientes con SIDA (n 346), en el 49%
de los pacientes con insuficiencia cardiaca (n 80) y hasta en el 75%
de los pacientes con patologia respiratoria crdnica (n 1008). Llama
la atencién la mayor prevalencia de ansiedad/depresion en todas las
patologias en comparacion con otros sintomas fisicos mucho mas
estudiados, como pueden ser el estrenimiento, las nauseas o la
diarrea.

Ademas hay muchos trabajos que revisan las posibles
relaciones entre los diferentes sintomas y otras caracteristicas como
la edad, género, severidad y situacion funcional (Portenoy et al.,
1994; Walsh et al., 2000; Fombuena et al., 2006; Kroenke et al., 2012;
Kirkova et al., 2012; Yennu et al., 2012), carga sintomatica (Ryan et
al., 2013; Potter et al., 2003; Klinkenberg et al., 2004; Janssen et al.,
2008), el lugar donde se realizan los cuidados (domicilio, hospital
de agudos, centros residenciales, hospitales de cronicos, consultas
externas) (Jenkins et al., 2000; Potter et al., 2003), la fase evolutiva
de la enfermedad (Conill et al., 1997; Potter et al., 2003) y el tipo de

patologia que aboque al paciente a la situacién de final de vida (Solano
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et al., 2006; Bielsa et al., 2006; Janssen et al., 2008; Liao et al., 2011;
Sigurdardottir et al., 2008). Los datos resultantes de las principales
publicaciones son heterogéneos y algunas de las razones que se
apuntan para explicar esta variabilidad son la influencia del perfil
profesional del encargado de realizar la valoracion de los pacientes
(Laugsand et al., 2011) y diferencias metodolégicas de la investigacion
(Potter et al, 2003). En cualquier caso y asumiendo la heterogeneidad
de los resultados y las limitaciones por problemas metodologicos es
evidente el esfuerzo por parte de los investigadores de integrar las
caracteristicas sintomaticas de los pacientes con otros factores que
pueden influir sobre ellos, modificarlos 0 matizarlos, en el intento de
dar una respuesta mas global e integradora a sus problemas. De esta
manera y aunque siguen existiendo aspectos a mejorar en el control
sintomatico de los pacientes (Laugsand et al., 2011), en los ultimos
afos existe abundante bibliografia que demuestra la efectividad de los
cuidados paliativos en el control de los sintomas de los pacientes en
situacion de enfermedad avanzada. (Hearn et al., 1998; Mercadante
et al., 2000; Herrera et al., 2007; Bruera, 2008; Gémez-Batiste et al.,

2010; Verret et al., 2013).
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No obstante y como se deduce de la bibliografia, historicamente
en la situacion clinica de los pacientes con enfermedades avanzadas
se ha pretendido de manera prioritaria conseguir un adecuado
control de los sintomas fisicos, considerando este aspecto como
uno de los pilares mas importantes en la atencion a los problemas
de los pacientes, por entender que era una de las necesidades mas
urgentes, de menor dificultad en su abordaje o entendiendo, quiza de
forma equivocada, que solo en la medida que estos estuvieran bien
controlados podriamos plantear la atencion de otras situaciones que
pudieran generar sufrimiento, bien fueran del area psicologica, social
0 espiritual. Todo esto se ha visto plasmado en los contenidos de
las diferentes reuniones cientificas, en las referencias bibliogréficas
publicadas y en las areas de interés de los trabajos de investigacion.
Sin embargo, con el paso del tiempo y en la medida en que se
conseguia un buen abordaje de los problemas fisicos ha ido ganando
importancia la atencion a las situaciones probleméticas generadas
desde el resto de areas. Ademas la experiencia clinica y la evidencia
cientifica demuestran que el adecuado control de los sintomas fisicos

no es garantia suficiente de bienestar y de calidad de atencién. (Singer
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et al., 1999)

En el dmbito psicologico esingente la bibliografia que analiza los
componentes que desde esta perspectiva confluyen en la experiencia
del final de vida, bien desde un punto de vista global, contribuyendo
a enmarcar el modelo y las caracteristicas del sufrimiento en estos
pacientes 0 de manera mas concreta estudiando indicadores de
malestar (como la ansiedad y la depresion) o estrategias de evaluacion
y abordaje para el sufrimiento, sin olvidar el cuidado de los familiares,
durante y después del fallecimiento del paciente. En los ultimos 10
anos se han publicado cerca de 5000 articulos en revistas del entorno
de la psicologia o de los cuidados paliativos. En el ambito nacional hay
que destacar los trabajos realizados por Ramén Bayés (2001; 2007;
2011), Pilar Arranz, Javier Barbero (2003) y Pilar Barreto (2007).

Sin embargo resulta evidente el desequilibrio existente
si analizamos la importancia que hasta hace pocos anos se le ha
prestado a los problemas de orden social o de la dimension espiritual,
asi como al estudio de las posibles interacciones entre los problemas

fisicos, psicologicos, sociales y espirituales.
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1.2. Espiritualidad
1.2.1. Consideraciones previas

Este trabajo, fundamentalmente clinico y con pretensiones
exploratorias, quiere incidir en la importancia de reconocer la
espiritualidad como una faceta a evaluar y cuidar en los pacientes
al final de la vida y ademas aportar evidencia ante la inquietud que
siente muchos profesionales al abordar la dimensién espiritual. Por
todo ello no se pretende un acercamiento al ambito de la espiritualidad
desde una sola perspectiva, bien sea filosofica, antropoldgica o
religiosa. Sin embargo, somos conscientes de que no es posible
explorar el mundo de la espiritualidad sin el estudio de algunos
aspectos basicos en cuyo sustrato vamos a encontrar argumentos
de indole filosofico, antropolégico, religioso e incluso cultural, social
y ético. Ademas, como desarrollaremos después, entendemos que
es importante definir a partir de todos estos argumentos las lineas
generales del concepto de espiritualidad desde donde se elaboraran
los instrumentos de evaluacion y el resto de la metodologia del
estudio. Finalmente, como comentaremos mas adelante, creemos

indispensable disponer de un adecuado bagaje y experiencia
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espiritual personal que posibilite, desde un soporte teérico y de
formacion, la aproximacién practica del investigador al mundo real
de otras personas en el que se conjugan fragilidad, sufrimiento y
mundo interior.
1.2.2.Generalidades
1.2.2.1. Una dimensién emergente

En los ultimos afios estamos asistiendo a cambios de
orden socioecondmico que probablemente sean el resultado de
movimientos en otros 6rdenes de la vida (cultural, valores, ética,...).
En este sentido y como premonicién de estos cambios, el politdlogo
y soci6logo estadounidense Ronald Inglehart en su libro “The Silent
Revolution” (1977) presenta un trabajo de comparacion de los
resultados de diversas encuestas llevadas a cabo en algunos paises
occidentales sobre valores sociales, y desarrolla la tesis de que los
valores de las poblaciones occidentales se estaban desplazando
“‘desde un énfasis abrumador sobre el bienestar material y la
seguridad fisica, hacia un énfasis mucho mayor en la calidad de
vida”.

Es una de las muchas publicaciones que ponen de manifiesto
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el cambio social, econdmico y cultural que estamos viviendo, donde
desde una cultura basada en lo material se cambia progresivamente
a otra postmaterialista, asentada fundamentalmente en un cambio
de valores. Es sobre todo en las nuevas generaciones, donde se
perciben sintomas de cansancio del actual modelo de sociedad.
En este contexto de “cambio o de crisis” asistimos a la
emergencia de lo espiritual. Se detecta un interés creciente por la
experiencia espiritual como una dimension humana olvidada o en
el mejor de los casos poco atendida y escasamente cultivada y que
viene a dar respuesta a una serie de necesidades en el orden de
lo intangible, que aun estando siempre presentes se mantenian
latentes. Se percibe una apertura al mundo de la espiritualidad,
orientada unas veces hacia un ecumenismo de las diferentes
tradiciones espirituales y en otros casos como un interés creciente
a todo lo “oriental”. Desde occidente se mira hacia oriente en busca
de respuestas para interrogantes que van mas alla de lo puramente
material. Quiz4 estamos asistiendo, también, a una moda de “lo
espiritual”, con todos los peligros de consumismo vy falsificaciones

que toda moda conlleva. En cualquier caso, este anhelo repentino
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por la espiritualidad y el culto a una visidn del mundo mas profunda
y orientada hacia sistemas de vida centradas en lo nuclear de
las personas, no dejan de provocar una sensacién de sorpresa
si tenemos en cuenta que durante siglos, en la tradicion cultural
y religiosa occidental (judeo-cristina), la dimensién espiritual del
ser humano ha sido considerada como algo central que podia
manifestarse de maneras muy distintas. A pesar de esto, nunca San
Agustin ni Santo Tomas se han puesto de moda.

De cualquier manera y una vez mas, en la espiritualidad se
busca la respuesta a las preguntas de siempre, a las preguntas
“Ultimas” que durante la historia de la humanidad han inquietado
al ser humano. Como dice Zubiri (1981): “cuando el hombre logra
replegarse sobe si mismo, siente pasar por su abismatico fondo,
como sombras silentes, los interrogantes ultimos de la existencia.
Resuenan en la oquedad de su persona las cuestiones acerca del
ser, del mundo y de la verdad”.

1.2.2.2. Una dimension emergente
El estudio del mundo de lo espiritual presenta por su

naturaleza una dificultad considerable. Por ello conviene realizar un
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primer abordaje desde una vision global que permita entender sus
aspectos mas basicos.

La primera dificultad la encontramos en la extraordinaria
ambigUedad y caracter complejo del término “espiritual” que se pone
de manifiesto en la abundancia de usos de este término.

Eltérmino “espiritu” procede del latin “spiritus” que significaria
soplo, aliento, exhalacion, aunque se ha usado y con frecuencia
para referirse a algo esencialmente inmaterial. Asi mismo el término
“espiritu” se ha utilizado para traducir los vocablos griegos nous
y pneuma, que designarian una realidad de naturaleza distinta y
superior a lo organico.

De esta manera, podria usarse el vocablo “espiritu” como
término general que designa todos los diversos modos de ser que
de alguna manera trascienden lo vital u organico. (Ferrater, 1964)

Pero, ¢que es la espiritualidad?. Mas alla de dificultades
conceptuales, hay consenso en algunos aspectos.

En primer lugar se considera que la espiritualidad es una
caracteristica inherente e idiosincrasica de todo ser humano

(Ruth, 2002; Barlet, 2003; Martinez, 2012). Toda persona es un ser
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espiritual. La espiritualidad no es un anadido circunstancial en el
hombre. Ningln ser humano puede vivir sin esta dimensién. Segun
el te6logo Hans Urs von Balthasar, la espiritualidad es la actitud
basica, practica o existencial propia del ser humano (Torralba, 2010).
Es el camino a un plano de experiencia transpersonal, transracional
y transconfesional de la realidad (Jager, 2010). Ahora bien, también
es cierto que no todo ser humano es consciente de su ser espiritual.
(Torralba, 2012).

Otracaracteristica esencial de la espiritualidad es su componente
experiencial y subjetivo.Ala espiritualidad se llega desde la vivencia
y por tanto la experiencia espiritual se enriquece con multiples
matices individuales que se explican desde la historia personal
de cada sujeto (Torralba, 2012). Tomar conciencia de esta historia
personal, contemplarla y aceptarla, facilitara el reconocimiento del
ser espiritual y su desarrollo, alimentandolo de nuevas experiencias
y formas distintas a las experimentadas con anterioridad. De esta
forma la espiritualidad no puede expresarse en términos estaticos ni
cerrados. La experiencia espiritual es dinamica y por lo tanto sujeta

a cambios. El hombre es plural y también en la espiritualidad caben
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distintos caminos (Garrido, 1988). Todos estos aspectos hacen que
resulte complejo movernos en este ambito desde la metodologia
cientifica.

La espiritualidad se explica también desde la necesidad.
Siendo el ser humano un ser limitado y carencial, necesita
dar respuesta a preguntas e inquietudes que van mas alla de lo
estrictamente empirico y repetible y que surgen desde lo mas
profundo de cada persona, en situaciones y momentos temporales y
vivenciales diferentes. Las necesidades espirituales descritas en la
literatura son multiples. Benito et al. (2008) elaboran una propuesta
de diez necesidades en base a una revision de la literatura:
necesidad de ser reconocido como persona, necesidad de releer
la vida, necesidad de busqueda de sentido de la vida, necesidad
de liberarse del sentimiento de culpabilidad, necesidad de sentirse
perdonado, necesidad de establecer una vida mas alla de si mismo,
necesidad de creer en un mas alla, necesidad de esperanzas
reales y no de falsas ilusiones, necesidad de expresar sentimientos
y vivencias religiosas y necesidad de amar y sentirse amado. A

todas estas necesidades, Francesc Torralba (2003) afade otras:
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necesidad de orden (ordenar sentimientos, prioridades, recuerdos,
acontecimientos...), necesidad de verdad (ir mas alld de las
apariencias y buscar lo esencial), necesidad de libertad, necesidad
de arraigo (deseo de pertenecer a algun tipo de comunidad),
necesidad de orar, necesidad de expresar con simbolos aquello
que no podemos expresar verbalmente, necesidad de establecer
ritos (no solo de orden religioso), necesidad de soledad y silencio
y finalmente la necesidad de gratitud. La expresioén de todas estas
necesidades ha de contextualizarse en cada momento personal, ya
que no se viven de la misma forma segun las circunstancias, aspecto
este a tener en cuenta desde el punto de vista de la investigacion y
de la interpretacidn de sus resultados.

Ademas de como necesidad, la espiritualidad se entiende
también como un recurso. Como la capacidad para encontrar
el camino y la respuesta a estas preguntas y necesidades. En
esta linea, se describe por algunos autores la existencia de una
inteligencia espiritual, entendida como la capacidad de situarse a
si mismo con respecto a los rasgos existenciales de la condicidén

humana, como el significado de la vida, el significado de la muerte
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y el destino final del mundo fisico y psicolégico como el amor a otra
persona o la inmersion en un trabajo de arte.(Gardner, 1987; Zohar
et al., 2001). Esta inteligencia ocuparia, dentro de la unidad de la
naturaleza humana, un lugar central y dominante. Se trataria de
una dimensioén humana capaz de cultivarse (mediante el silencio, la
soledad, la contemplacion, la meditacion, el ejercicio fisico, el arte,...)
y de facilitar unos beneficios (riqueza interior, calidad de relaciones,
sentido de los limites, vivencia plena del ahora, equilibrio interior,
consciencia critica,...) (Torralba, 2010).

Por otra parte, uno de los principales factores de confusion
en el estudio del mundo de la espiritualidad, sobre todo desde una
perspectiva conceptual, es la asociacion practicamente constante
del término “espiritualidad” al fendmeno ’religioso” (Mark, 2010).
De hecho, en articulos publicados en los primeros afios de la
década de lo 90 ambos términos se utilizan al mismo tiempo y sin
distinguir claramente entre uno u otro. Sin embargo, actualmente
hay consenso con respecto a que aunque existe una relacién entre
ambas experiencias, el campo de la espiritualidad y el campo de

la religibn no son coincidentes. El ser espiritual del hombre no
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depende inexorablemente de la variable “religiosidad”. De hecho,
muchas personas que se consideran “altamente espirituales” niegan
cualquier vinculo religioso (Beery et al., 2002).

En la literatura cientifica se considera la espiritualidad como
término mas amplio que la religion, pudiendo un individuo ser
espiritual sin ser religioso (32). En este sentido hay quienes acunan
el término de “espiritualidad laica”, que se desarrolla al margen de
las instituciones religiosas, sin enfrentarse a ellas, pero como senal
de una falta de respuesta en estas tradiciones a unas necesidades
espirituales que trascienden lo puramente religioso. (Torralba, 2012)
Por tanto, se entiende la espiritualidad como un concepto mas
holistico e inclusivo que la religion, a la que trasciende e incluye.
(Macrae, 1995; Sinclair, 2006; Visser, 2009; Ruth, 2002; Vachon,
2009). Diversos autores aportan su definicibn sobre el término
o fendbmeno religioso. Algunas de estas definiciones presentan
aspectos comunes, tales como la existencia de creencias en relacion
a un ser superior o divinidad, la practica de rituales y aspectos
formales que facilitan la relacion con esta divinidad y el concepto

de experiencia colectiva de un grupo alrededor de dicho sistema de
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creencias y practicas. (Hill, 2003; Koening, 2008; Surbone, 2010;
Koenig et al., 2012). Sinclair et al. (2006) dedican una parte de su
revision a la relacion entre religion y espiritualidad. En su articulo
coinciden en que la mayoria de los investigadores entienden que la
espiritualidad y la religion no son términos sindnimos. De acuerdo
con laliteratura, definen la religion como un sistema de fé organizado,
creencias, cultos y rituales religiosos orientados a una relacion con
la divinidad, es una construccién de decisiones humanas que para
algunos permite conceptualizar y expresar la espiritualidad. En el
mismo sentido resulta interesante lo que expresa Enrique Martinez
Lozano en su libro “Vida en Plenitud” (Martinez, 2012):

"las religiones son construcciones culturales, a
través de las cuales los seres humanos han tratado
-consciente o inconscientemente- de dar cauce a su
constitutivo anhelo espiritual........ puede decirse que las
religiones son interpretaciones o lecturas del misterio
mismo de existir........ Presentandose en complejas
configuraciones, ofrecen caminos y propuestas de
sentido....... La religion es solo un medio, deudora

ademas del momento historico en el que surge.".
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No obstante hay que reconocer que cada religion a su
manera ha posibilitado a lo largo de la historia el desarrollo de la
faceta espiritual del ser humano y aunque para algunos autores la
religibn podria entenderse como una expresion institucionalizada
y restrictiva de la espiritualidad, otros, desde el propio ambito de
la religion, entienden que el fendbmeno religioso vivido desde la
experiencia y no solo desde los dogmas, las normas y los ritos,
mas alld de ser restrictivo pueden ofrecer un camino espiritual de
unidad que integraria a todas las religiones y trascenderia cualquier
confesion (Jager, 2010).

Aunque mas adelante aportaremos las principales definiciones
que aparecen en la literatura sobre el término “espiritualidad”, de
la misma manera que describimos las caracteristicas que presenta
el fendmeno religioso, conviene describir algunos aspectos
con respecto a la espiritualidad y que contribuyen a elaborar
su definicibn conceptual. En este sentido el articulo de mayor
relevancia es el publicado por Vachon et al en 2009 (Vachon, 2009).
En el se revisan mas de 70 articulos con el objetivo de extraer los

elementos o dimensiones definitorias del concepto “espiritualidad”.

49



Se enumeran los términos y las ideas que con mas frecuencia se
citan en la literatura referidas a este concepto, intentando elaborar a
continuacion y en base a estos elementos una definicion integradora
de laespiritualidad. Tras un andlisis cualitativo describen la existencia
de 11 dimensiones que se aportan en la literatura y que después
utilizaran para elaborar la definicion de espiritualidad. Entre estas
dimensiones se muestra como el sentido de la vida y el propésito
aparecen ligados al concepto de espiritualidad practicamente en la
totalidad de los articulos revisados. En un gran numero de articulos
se asocia a espiritualidad la auto-trascendencia, la trascendencia
con un ser superior y la comunién con otros. Ya en menor medida
aparecen vinculados a la espiritualidad elementos como las
creencias, la esperanza, las actitudes frente a la muerte o el aprecio
por la vida. Finalmente aporta una definicion de la espiritualidad,
entendida como un proceso dinamico y una experiencia personal
consciente, que se orienta hacia lo mas profundo de la persona o
mas alla de uno mismo (dos movimientos de transcendencia). Como
principal limitacion de esta revisidbn se encuentra que la definicion

aportada esta basada solo en la literatura cientifica del ambito de
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los cuidados paliativos, sin tener en cuenta otros aspectos mas
filosoficos o teologicos.

Asi pues y con el objetivo de sintetizar lo expuesto hasta
el momento diriamos que la espiritualidad es una caracteristica
inherente a todo ser humano, que trasciende lo puramente organico
y racional, que se descubre, desde la experiencia cotidiana, personal
y subjetiva como un camino que posibilita encontrar respuestas a
las preguntas mas profundas de la existencia del ser humano.

1.2.2.3. Definiciones de mayor consenso
Uno de los aspectos en los que se hace mayor hincapié
en la bibliografia es en la necesidad de disponer de un concepto
consensuado sobre el término o constructor “espiritualidad”,
coincidiendo al mismo tiempo en las dificultades existentes para ello.

Carecer de una definicion conceptual del término
“espiritualidad” obstaculiza, junto a otras causas, que el campo de lo
espiritual sea asunto de investigacién en el ambito de los cuidados
de la salud. (Brady et al., 1999; Grey, 1994), ya que como describen
Walter y Avant, es importante disponer de definiciones operativas y

practicas que puedan ser usadas como herramienta para la teoria y
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la investigacion (Walter et al., 1995).

En los ultimos anos, grupos de trabajo y sociedades cientificas
relacionadas con la salud y los cuidados paliativos, conscientes
de esta necesidad han aportado los resultados de sus trabajos. A
continuacion se muestran las aportaciones de mayor relieve.

Puchalsky et al (2009). En el informe definitivo de la conferencia
de consenso realizada en el ano 2009 en EEUU, basada en el
convencimiento de que el cuidado espiritual es un componente
fundamental de los cuidados paliativos, definen la espiritualidad
como: “un aspecto de la condicion humana que se refiere ala manera
en que los individuos buscan y expresan significado y propdosito,
asi como la manera en que expresan un estado de conexion con
el momento, con uno mismo, con otros, con la naturaleza y con lo
significativo o sagrado.”

LaAsociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) (Nolan
et al., 2011), en un articulo publicado por el grupo de trabajo de esta
asociacion define la espiritualidad como: “una dimension dinamica
de la persona, referida a una experiencia subjetiva e individual que

se expresa como busqueda de sentido, proposito y transcendencia
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y que se orienta a conectarse con uno mismo, con la inmediatez,
con otros, con la naturaleza y con lo significativo y/o sagrado.” A
diferencia del concepto definido por Puchalsky et al., entienden la
espiritualidad como algo que va mas alla de la suma de diferentes
partes, queriendo ademas remarcar el sentido comunitario de la
espiritualidad y la importancia de incluir en cualquier definicion de
espiritualidad la idea de trascendencia, entendida como un concepto
mas holistico que el sentido puramente religioso tradicional, es decir
una trascendencia psicoldgica.

El grupo de trabajo en espiritualidad de la Sociedad Espanola
de Cuidados Paliativos (SECPAL) en su guia de acompafiamiento
espiritual (Benito et al., 2008) define la espiritualidad como: “la
aspiracion profunda e intima del ser humano, el anhelo de una vision
de la vida y la realidad que integre, conecte, trascienda y dé sentido
a la existencia, asociandose al desarrollo de unas cualidades y
valores que fomenten el amor y la paz.” Esta definicidbn se apoya
en la perspectiva de entender a la persona como una conciencia
estructurada cuya integridad depende en buena parte de la integridad

de su red de relaciones.
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1.2.3.Espiritualidad en el ambito sanitario

En la actualidad existen referencias que manifiestan la
importancia de atender la dimension espiritual en el campo de la
salud. Se entiende la espiritualidad como un elemento que emerge,
se descubre 0 se redescubre en la persona enferma y que precisa
de una adecuada atencién, aportando calidad en los cuidados al
ser un aspecto nuclear y transversal de todo ser humano. Se
entiende que la curacion de lo biolégico y de lo psicosocial es de
por si insuficiente para reparar el desorden existencial de la vida
del paciente sin el reconocimiento de los necesidades espirituales
dentro de ese desorden. (Cobb et al., 2012)

En una busqueda en PUBMED en los ultimos 20 afos, la
aparicion de publicaciones que relacionan cuidados de salud y el
mundo de la espiritualidad muestra un aumento progresivo, casi
exponencial. Desde el afio 1990 hasta el afno 2013 se han publicado
4194 articulos. De ellos el 40% (1698 referencias) en los ultimos 5

anos y el 82% (3477 referencias) en los ultimos 10 afos. (Tabla 2)
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Tabla 2.- Numero de publicaciones que relacionan cuidados de salud y la
espiritualidad

Salud y Espiritualidad
Articulos publicados / 1990-2013
(Pubmed: Health and Spirituality)
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Datos semejantes publica Koenig (2012) que anade ademas los

términos religion y religiosidad en su estrategia de busqueda (Figura 1).

Figura 1.- Numero de publicaciones que relacionan cuidados de salud y la
espiritualidad, incluyendo religion y religiosidad.
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278730, 33 pages doi:10.5402/2012/278730
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Esteinterés creciente durante los ultimos afios se havisto refrendado
por la OMS, al reconocer la importancia del bienestar espiritual como
componente de la promocioén de la salud (WHO, 2012).

No obstante existen factores socioculturales que matizan
la expresidn de la espiritualidad, el interés por este campo o la
necesidad manifiesta de atender estas necesidades (Loewenthal et
al., 2001). De esta manera, aunque la impregnacion de las creencias
y comportamientos religiosos en sociedades como la australiana o
en Estados Unidos son elevadas, creyendo que sus necesidades
espirituales, creencias y comportamientos influyen en su salud.
(William et al., 2003; Koenig, 2003), no parece ocurrir lo mismo en
nuestro entorno mas cercano, aunque no disponemos de datos al
respecto.

En cualquier caso, ya desde hace anos, en la literatura
se asume que la espiritualidad ejerce un aspecto positivo en
la atencién sanitaria en general, poniendo de relieve que las
necesidades espirituales no se limitan exclusivamente al campo de
las enfermedades graves o el proceso de fin de vida. (Kotarba et al.,

1983; Gurklis et al., 1988; Miller et al., 1989; Kabat-Zinn et al., 1998;
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Koenig et al., 2000; Davidson et al., 2003; Rippentrop et al., 2005;
Cobb et al., 2012).

Ruth et al (2002) y Surbone et al (2010). describen como la
dimensidn espiritual del hombre puede aportar bienestar al paciente,
facilitando una mejor adaptaciéon personal en cualquier fase de
la enfermedad, ayudando a combatir los sentimientos de miedo
y alienacion durante todo el curso de su enfermedad y pudiendo
actuar como un factor fundamental en la toma de decisiones, ya
que tiene en cuenta los valores y las necesidades, tanto individuales
como comunitarios.

En este sentido hay trabajos que muestran el deseo de
los pacientes en hablar y que se les pregunte sobre los aspectos
espirituales de su enfermedad (Ehman et al., 1999; Daaleman et al.,
1994). Se ha descrito el efecto positivo que una adecuada atencién
de la espiritualidad ejerce sobre el dolor crdnico, sobre pacientes
con psoriasis en tratamiento con fototerapia, sobre el sistema
inmunoldgico, sobre la funcion cardiaca, sobre una mejora del apoyo
social y sobre la prevalencia de sintomas depresivos en pacientes

geriatricos. (Koenig et al.,, 2004) Asi mismo, una inadecuada
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cobertura de las necesidades espirituales y/o religiosas en los
pacientes con insuficiencia cardiaca terminal ha sido asociada con
mas depresion y miedo a la muerte, en comparacioén con aquellos
que tienen un sensacidn de bienestar espiritual. (Edmondson et al.,
2008)

Por otra parte y aunque de manera anecdoética, también se indica
como determinadas creencias religiosas, que no la espiritualidad
en términos mas amplios, pueden asociarse a efectos negativos
sobre algunas personas y en determinadas condiciones, incluyendo
la culpa y la ansiedad , la dependencia excesiva, depresion, falta
de flexibilidad cognitiva, la intolerancia, o incluso a no aceptar
determinados tratamientos médicos en menores por parte de sus
progenitores. (Koenig et al., 2000; William et al., 2003; Williams et
al., 2007)

El trabajo que de forma méas exhaustiva revisa las relaciones
entre la religion, la espiritualidad y la salud es el publicado
recientemente por Koenig (2012). En este articulo se hace referencia
a 600 publicaciones en revistas y libros de diferentes entornos

profesionales (medicina, enfermeria, trabajo social, rehabilitacion,
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ciencias sociales, psicologia, psiquiatria, demografia, religion,
economia,..). La mayoria de los estudios relacionan de forma
significativa la religion y la espiritualidad con mejoras en la salud. Sin
embargo y en relacion con los objetivos y conceptos que mas tarde
asumiremos en este trabajo, entendemos que la principal limitacién
de lo publicado por Koenig es que no establece diferencias en su
revision entre los términos “religion” y “espiritualidad”, manejandolos
de forma intercambiable.

En cualquier caso, tanto los estudios que asocian la
espiritualidad como un factor positivo para la salud, como los que
la identifican como factor negativo han sufrido criticas. Estas se
basan en las multiples variables de confusion que no se pueden
controlar y que pueden sesgar los resultados de los estudios
(situacién socioecondmica, diferencias de comportamiento, edad,
movilidad fisica y soporte social,...) (Koenig et al., 2004). De la
misma manera se entiende que pueden limitar la interpretacion de
todos estos resultados la escasez de medidas multidimensionales,
psicométricamente probadas, de los aspectos religiosos o

espirituales, las pocas medidas de la espiritualidad y en general
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el uso generalizado de estudios transversales que analizan un
momento puntual de la experiencia del paciente. (Williams et al.,
2007; Swinton, 2012)

Este ultimo aspecto nos introduce de lleno en el tema de la
investigacion del mundo espiritual en la persona enferma.

Es evidente que la propia naturaleza de la espiritualidad como
algo muy subjetivo y perteneciente al ambito de lo experiencial,
resulta dificiimente evaluable y mensurable desde la metodologia
cientifica, aunque es importante delimitar los referentes empiricos
fundamentales para poder manejarlos en investigacion y asistencia.
Pero mas alla de la dificultad intrinseca que entrana la evaluacion de
la espiritualidad, se asume que es uno de los retos necesarios a los
que debe enfrentarse el personal sanitario. (William, 2003) En este
sentido hay dos aspectos importantes sobre los que incidir. En primer
lugar el hecho de que el conocimiento, preparacion y formacidén que
tiene el personal sanitario para abordar el manejo de las necesidades
espirituales de los pacientes es escaso, lo que obstaculiza aun
mas su deteccion. Y en segundo lugar, la heterogeneidad de los

instrumentos estandarizados para la evaluacion.
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Con respecto a la preparacion del profesional que tiene que
abordar las necesidades espirituales de los pacientes es importante
asumir que cualquiera deberia ser capaz de elaborar una evaluaciéon
y/o intervencion de primer nivel o basica, de manera que se
puedan detectar aquellas situaciones que requieran una evaluacion
mas en profundidad por las personas adecuadas. Esto es posible
hacerlo de una manera sencilla y con preguntas muy abiertas,
incluso en el transcurso de la evaluacion general de paciente y
de la familia (Puchalsky, 2009; Bayés, 2005; Bayés, 2005). No
obstante también requiere una disposicidn facilitadora por parte del
profesional que ayude a crear un marco y un ambiente apropiado
donde el paciente se sienta acogido. Necesitamos ser capaces
de transmitir al paciente la seguridad de que no va a encontrarse
solo en el acompanamiento de estas necesidades y tendremos que
esforzarnos en crear un vinculo de confianza. De la misma manera
seria importante “contener” el dolor que el paciente va a expresar
durante el acompanamiento y al mismo tiempo explorar y reforzar
aquellos aspectos que puedan generar también bienestar espiritual.

Pero es evidente que esta forma de “estar” es poco asumible desde
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un profesional con miedos, poco sereno y sin paz interior, todo lo
cual requiere un trabajo personal, una tarea que hay que asumir
de forma individual y al mismo tiempo desde todas las instancias
responsables de la formacidn del personal sanitario.

En relacion a los instrumentos que disponemos para realizar
la evaluacion y seguimiento de las necesidades espirituales, hay
que decir que son herramientas que recogen aspectos diferentes,
con formatos variados y elaborados para poblaciones culturalmente
muy diferentes. Ademas se han disefiado en general para fines
investigadores, resultando poco utiles como herramientas de
evaluacion y acompafiamiento clinico (Brady et al., 1999; Selman
et al., 2011). A esto hay que anadir que en muchas ocasiones la
elaboracion del instrumento de evaluacion no ha tenido en cuenta
la poblacion diana a la que iba dirigido el instrumento, afiadiéndose
de esta manera un nuevo elemento de confusién para elaborar e
interpretar los resultados de los trabajos. (Selman et al., 2011)

A pesar de todo es importante destacar que en los ultimos
anos se han desarrollado diferentes instrumentos de evaluaciéon

espiritual. En esta linea hay que destacar el riguroso trabajo de
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revision publicado recientemente por Galiana et al. (2014). En esta
publicacion se lleva a cabo una revision critica de los cuestionarios
de evaluacién e intervencion espiritual identificados en la literatura.
Se revisan 57 instrumentos de medida de espiritualidad de los cuales

solo 9 habian sido validados transculturalmente. (tabla 3)

Tabla 3.- Instrumentos de evaluacion y medida de espiritualidad validados
transculturalmente (Galiana et al., 2014)

Medida Referencia
Missoula-VITAS Quality of Life Index (MVQolLl) Byock et al., 1998
McGill Quality of Life Questionnaire BREF (MQOL) Cohen et al., 1995
Palliative Care Outcome Scale (POS) Hearn et al., 1999
Beck Hopelessness Scale (BHS) Abbey et al., 2006
Existential Loneliness Questionnaire (ELQ) Mayers et al., 2002
Existential Meaning Scale (EMS) Lyon et al., 2005
Functional Assessment of Chronic lliness Therapy-Spiritual Well Being (FACIT- Brady et al., 1999
ﬁggmson—Woods Spirituality/Religiousness Index Short Form (I-W SR Index) Ironson et al., 2002
World Health Organization’s Quality of Life Measure Spiritual Religious and WHOQOL HIV Group,
Personal Beliefs (WHOQOL SRPB) 2003

Las medidas identificadas evaluaban constructos multidimensionales
generales, como la calidad de vida y los resultados de los cuidados,
el bienestar espiritual (desesperanza, significado existencial, soledad
espiritual, sentido y paz), y las creencias religiosas/ espirituales.
De estas herramientas, tan solo se conocen algunas propiedades

estadisticas en muestra de cuidados paliativos espanola de la
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Palliative Care Outcome Scale (POS) (Hearn et al., 1999; Serrat-
Prat et al., 2004)

Entre los instrumentos mas utilizados y desde una perspectiva
practica hay que mencionar la Spiritual Well-Being subscale of the
Functional Assessment of Chronic lliness Therapy (FACIT-Sp-12)
(Petterman et al., 2002). Se trata de una escala con 12 items que
explora las dimensiones de sentido, paz y fe. Aunque incluye el factor
fe como una dimension tradicionalmente religiosa, no da por hecho la
creencia en Dios, por lo que ademas de poseer buenas propiedades
psicométricas es util en muchos pacientes independientemente de
sus convicciones religiosas. En estos momentos es la escala de
valoracién mas utilizada en las publicaciones cientificas.

Asi mismo, recientemente en nuestro entorno cultural se ha
elaborado y validado un instrumento que puede ayudar de manera
sencilla en la exploracién y acompafamiento de las necesidades
espirituales (Benitoetal.,2014). Este cuestionario se desarrollaa partir
del trabajo realizado por el Grupo de Espiritualidad de la Sociedad
Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL). El instrumento incluye

tan solo 8 items que permiten evaluar las principales dimensiones
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que de manera generalizada se aceptan como constitutivas de
la espiritualidad del ser humano: la dimension intrapersonal, la
dimension interpersonal y la dimensién transpersonal (Mount et al.,
2007).
1.2.4.Espiritualidad al final de la vida

Todos los aspectos desarrollados anteriormente con respecto a
la espiritualidad y a su relacién con el mundo de la salud, cobran una
especial relevancia en el ambito de los cuidados al final de la vida. Si
bien la proximidad de la muerte se convierte en una amenaza para
el paciente, también puede suponer una oportunidad de apertura a
su dimension espiritual (Benito et al., 2008).

Desde que Cicely Saunders acufi6 el término de “dolor total”
considerandolo compuesto por elementos somaticos, emocionales,
sociales y espirituales (Saunders, 1990), gran numero de
investigaciones refieren la importancia de atender a la globalidad del
paciente, asumiendo que las necesidades espirituales deben gozar
al menos del mismo nivel de atencion que los problemas fisicos,
emocionales y sociales (Baines et al., 2000; Chochinov, 2002;

Draper, 2012; Puchalsky, 2012; Otis-Green et al., 2012)
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Si Callahan (2000) reivindicaba como objetivo de la medicina
actual conseguir que los pacientes murieran en paz, desde el
modelo de atencidn integral, propio de los cuidados paliativos, se
reivindica la necesidad de atender la dimension espiritual de estos
pacientes como garantia para poder conseguir este objetivo, ya que
la situacion de especial fragilidad, vulnerabilidad y sufrimiento de
las personas que se enfrentan a los avatares de una enfermedad
incurable, hacen que la dimension espiritual resulte especialmente
significativa.

Asipues, sies evidente el aumento delinterés por los aspectos
de la espiritualidad en el mundo de la salud, resulta mucho mas
llamativo, sobre todo en las fechas mas recientes, el protagonismo
que esta dimension ha tomado dentro de la atencion de los pacientes
al final de sus vidas. El 86% de los articulos cientificos relacionados
con este tema (273 referencias), se han publicado en los ultimos 10
anos y casi la mitad en los ultimos 5. (150 referencias). El contenido
y tematica de estas publicaciones es variada, desde su importancia
para generar bienestar al paciente hasta la posible relacion con los

costes médicos de los cuidados (Balboni et al., 2011)
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En nuestro entorno, la importancia de atender esta necesidad
se ha puesto de manifiesto en diferentes publicaciones.

Ya afinales de ladécada de los noventa, aparecen articulos en
relacidn con la espiritualidad y la atencion a pacientes con infeccion
por el virus de la inmunodeficiencia humana (Barbero, 1996) ). Poco
tiempo después se aborda el tema de la espiritualidad en cuidados
paliativos, incidiendo en la importancia cada vez mas vigente de
atender a las necesidades espirituales de las personas que viven el
final de sus vidas y destacando tanto aspectos conceptuales como
practicos (Bayés et al., 2005; Barbero, 2005).

Mas tarde, en el afio 2008 y como resultado de una labor
iniciada en afnos anteriores, el grupo de trabajo en espiritualidad de
la Sociedad Esparnola de Cuidados Paliativos (SECPAL) publica la
Guia de acompanamiento espiritual en cuidados paliativos (Benito et
al., 2008), continuando posteriormente con un trabajo de formacién
de profesionales (Payas et al., 2008; Benito et al., 2012) y de
investigacidon en instrumentos de evaluacion y seguimiento. (Benito
et al., en prensa)

Mucho mas recientemente aparecen publicaciones que
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abordan temas mas especificos en relacién con la espiritualidad
y la atencién de los pacientes al final de sus vidas (evaluacioén,
instrumentos de medida, instrumentos de acompafamiento,
aspectos profesionales,...) ( Bermejo et al., 2013; Unescocat et al.,
2013; Galiana et al., 2014; Dones et al., en prensa; Reig-Ferrer et
al., en prensa)

Pero, segun la bibliografia, ¢cuales serian en estos momentos
los puntos fundamentales a tener en cuenta para poder seguir
mejorando la atencion espiritual en un momento tan significativo de
la vida?

Es requisito indispensable y en ello hay que seguir trabajando,
el reconocimiento por parte de todos los profesionales de la salud
de la necesidad que muchos pacientes tienen de abordar desde su
experiencia de sufrimiento el mundo espiritual. Esto supone, por
parte del profesional, formacidn especifica (D’Souza, 2007; Balboni
et al.,, 2013), pero ademas compromiso en mantenerse abierto
al crecimiento personal y al desarrollo de la propia experiencia
espiritual, tomando conciencia de las dimensiones espirituales en su

propia vida y apoyandose en ellas posibilitar la presencia compasiva
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con sus pacientes. (Puchalsky et al., 2009)

Resulta necesario seguir potenciando la investigacion
en este campo. Actualmente ya disponemos de elementos
basicos, conceptuales e instrumentales, para profundizar desde
la metodologia cientifica y desde el respeto maximo, en la
evaluacion de la dimensidn espiritual de los pacientes. Sin cerrarse
a ningun tipo de posibilidad investigadora es importante centrarse
en investigaciones que mejoren los resultados de los cuidados
espirituales, potenciar la investigaciéon cualitativa que contempla
aspectos de mayor subjetividad, introducir los puntos de vista de
cuidadores y familiares, encontrar indicadores que nos ayuden a
identificar a aquellas personas que precisan ayuda en este ambito,
identificar los nexos existentes entre aspectos espirituales y otras
dimensiones de los pacientes y trabajos prospectivos que permitan
establecer relaciones entre el proceso evolutivo de la enfermedad
y la forma de manifestarse la dimensidn espiritual, permitiendo una
interpretacidon mas real de los resultado obtenidos. (Benito et al.,
2008; Puchalsky et al, 2009; Edwards et al., 2010).

Finalmente, en la actualidad es un reto el introducir en la
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practica diaria de los equipos de cuidados paliativos la atencién a la
dimension espiritual. Esto supone dentro del equipo tomar conciencia
de la necesidad de no imponer una unica forma de experimentar la
espiritualidad, trascendiendo cualquier colonialismo espiritual y/o
religioso (Benito et al., 2008), abordar aspectos referentes al modelo
de atencion, instrumentos de evaluacion, planes de tratamiento,
liderazgo en la provision de los cuidados espirituales y plantear que
en ocasiones puede suponer una carga ahadida para el equipo de
trabajo (Puchalsky et al., 2009; Walter, 2002; Otis-Green, 2012)
1.2.5. Modelo de atencion espiritual del Grupo de Espiritualidad
SECPAL (GES)

Dada la complejidad del mundo espiritual, sus condicionantes
culturales, sociales y religiosos y si el objetivo es realizar una
aproximacién a esta dimension humana desde una perspectiva
cientifica, es importante definir los principales pilares en los que se
va a sustentar la forma de evaluar e interpretar nuestro trabajo. De
esta manera asumimos como modelo de referencia las propuestas
elaboradas por el Grupo de Espiritualidad de la SECPAL (GES)

(Benito et al., 2008)). Estas propuestas se basan en la integracion
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de ideas propuestas por otros autores y ya descritas en el presente
trabajo, el debate y la experiencia clinica. A continuacién, se resumen
las principales lineas que definen este modelo y que se explican a
partir de una forma de entender a la persona, su proceso de moriry
el sufrimiento del que se acompana.

1. Se asume que la persona es un ser complejo, con multiples
aspectos y dimensiones interrelacionadas (fisica, psicologica, social
y espiritual) y por lo tanto, su atencion se debe realizar desde una
perspectiva integral y un modelo que incluya todas sus dimensiones,
centrado mas en la persona que en la propia enfermedad.

2. Se entiende que la persona es un ser dinamico, abierto a
los cambios, con una existencia llena de experiencias que matizan,
modifican y enriquecen su biografia, pudiendo participar y escribir
su historia desde que nace hasta el mismo momento de morir, siendo
estas vivencias unicas e irrepetibles.

3. Morir es un proceso que se caracteriza por un deterioro
progresivo, con multiples pérdidas, dependencia progresiva, gran
incertidumbre y amenazas a la integridad personal. Este proceso

se asocia indefectiblemente a sufrimiento, definido por Casell
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(1992) como “un estado especifico de distrés que ocurre cuando la
integridad de la persona esta amenazada o rota. Continua hasta que
la amenaza desaparece o0 la integridad es restaurada”. Se considera
que el sufrimiento per se no tiene un valor curativo, pero se puede
convertir en una experiencia que permita a la persona ahondar en
su ser mas profundo (Tolle, 2006) y desde una actitud de aceptacion
trascender el sufrimiento y entrar en una nueva dimension que
posibilite una despedida reconciliada y en paz. En definitiva una
posibilidad para alcanzar la plenitud como seres humanos.

4. Ademas se reconoce en la persona una naturaleza
esencialmente espiritual, desarrollando esta espiritualidad como
ser en relacion. En este sentido y siguiendo lo publicado hace afios
por Reed (1992) y mas recientemente por Mount et al. (2007), se
identifican tres niveles de relacion. La dimensién intrapersonal,
referida al sentimiento de integridad, congruencia, coherenciainterna
y sentido de la vida; la dimensién interpersonal, expresada como la
cualidad de ser reconocido como persona asi como en la conexiéon
con las otras personas; y la dimension transpersonal, manifestada

como la necesidad de transcender mas alld de uno mismo, bien
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mediante la naturaleza, nuestras obras y lo significativo o sagrado.
5. El cuidado espiritual de los pacientes se basa en la “conexidn
espiritual” entre paciente y cuidador. Aunque la dinamica del
proceso espiritual depende fundamentalmente del paciente, esta
puede verse facilitada por las intervenciones del cuidador. Por todo
ello es necesario desarrollar actitudes de compasién, humildad,
comprensién y apertura hacia lo desconocido, desde una madurez
y equilibrio interior que permita mantenerse sereno en medio del
sufrimiento. Ademas resulta ineludible un compromiso, por parte del

acompanante, en su proceso personal de espiritualidad.
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1.3. Situacion clinica y espiritualidad al final de la vida

De lo expuesto hasta ahora se desprende la importancia de
una evaluacion integral del paciente que incluya aspectos fisicos,
psicologicos, sociales y espirituales, que permita describir de forma
pormenorizada y a la vez en su conjunto todos los componentes
que estén contribuyendo a configurar su situacioén clinica, prestando
especial importancia a las relaciones internas que los diferentes
componentes puedan tener entre si y asumiendo que el peso de
estas relaciones puede ser variable y cambiante.

En esta linea de trabajo entendemos que la influencia que
la dimensidn espiritual del paciente tiene sobre la situacion clinica
general y las posibles relaciones entre la espiritualidad y otros
factores de importancia en los pacientes al final de la vida estan
todavia por definir.

Existen estudios que apuntan las relaciones entre el
bienestar espiritual, y el bienestar emocional o psicolégico de las
personas al final de la vida (McClain, 2003; Breitbart, 2007; Powers,
2007; Krikorian, 2012;). Se trata de resultados que manifiestan una

relacidén inversa entre el bienestar espiritual y aquellos componentes
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que se relacionan con malestar emocional (ansiedad y depresion),
asi como con ideacion suicida, desesperanza y deseo de acelerar el
proceso de morir. De esta manera se identifica el bienestar espiritual
como un factor de proteccion para el sufrimiento en el contexto del
final de vida.

En el mismo sentido, recientemente en nuestro entorno,
Barreto et al. (2013) muestran la existencia de una relacion
significativa de la espiritualidad con la vulnerabilidad emocional,
resaltando la gran relacion entre la espiritualidad y la resiliencia de
las personas en la situacion de fin de vida. En su trabajo se pone
de manifiesto la estrecha e inversa relacion entre las dimensiones
espirituales y las de vulnerabilidad (ansiedad y depresion), de
la misma manera que establecen una relacién intensa y positiva
entre espiritualidad y resiliencia. Estos resultados sugieren que la
espiritualidad no solo es una necesidad de los pacientes al final de
la vida, sino que es también un recurso que puede ayudar a modular
Su bienestar emocional.

Igualmente y aunque son escasos, empiezan a publicarse

articulos que evaltan las posibles interacciones entre los aspectos
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del area fisica y la forma de vivir la espiritualidad de los pacientes.
Se apunta que factores como el control del dolor, el status funcional
o el tipo de patologia e incluso de manera especifica, el adecuado
o inadecuado control de algun sintoma fisico, pueden afectar o
modificar en algun sentido al bienestar espiritual.

Manning-Walsh (2005) en un estudio realizado con 100
mujeres con cancer de mama examina la relacion entre el distres
sintomatico y el bienestar espiritual. Si bien no encuentra relacidén
alguna entre el nivel de control sintomatico medido con la Symptom
Distress Scale y la espiritualidad medida con el cuestionario FACIT-
Sp_12, si que aprecia una relaciéon inversa entre la edad de las
pacientes y su bienestar psicoespiritual. Hay que senalar que se
trata de un estudio en el que no todas las pacientes se encontraban
en situacion avanzada de enfermedad.

Bekelman et al (2009) en un estudio transversal, analizan
las necesidades de cuidados paliativos en 60 pacientes con
insuficiencia cardiaca y 30 pacientes con cancer, comparando carga
y grado de control sintomatico, situacién de bienestar psicosocial y

bienestar espiritual en ambas patologias. Al comparar los dos grupos

76



se evidenciaban necesidades similares de atencion al analizar
variables como carga sintomatica, depresion y bienestar espiritual.
Sin embargo identificaron peor bienestar espiritual, mayor depresion
y mayor carga sintomatica en los pacientes con peor status funcional
relacionado con la insuficiencia cardiaca que en los pacientes con
cancer.

Hui et al (2011) estudian la frecuencia y factores asociados
con el distres espiritual en 113 pacientes con cancer avanzado
en una unidad de cuidados paliativos de un hospital de agudos.
Utilizando el Edmonton Symptom Assessment System y el Spiritual
Well-Being subscale of the Functional Assessment of Chronic lliness
Therapy (FACIT-Sp-12), detectan distress spiritual en 50 pacientes
(44%). En el analisis univariante los pacientes con menor edad, con
mayores puntuaciones para depresion y con mal control del dolor se
relacionaban con mayor distress espiritual, asociandose de forma
independiente con distress espiritual el dato de ser mas joven y tener
puntuaciones mas altas en la variable depresion. De esta manera
concluyen que es necesario un buen control del malestar espiritual

para optimizar un buen control del resto de sintomas.
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Los resultados del trabajo de Kandasamy et al (2011) ponen
de manifiesto como el bienestar espiritual esta estrechamente
relacionado con indicadores tanto fisicos como psicolégicos de
malestar. Estudian la relacién entre el bienestar espiritual y otros
aspectos que pueden influir en la calidad de vida de pacientes con
cancer avanzado (mal control sintomatico, ansiedad y depresion,
actividad general situacion laboral,..). Incluyen 50 pacientes vy
evidencian la relacion positiva de todos los factores relacionados
con la calidad de vida con el bienestar espiritual. De la misma
manera, aspectos como la fatiga, la angustia, alteraciones en la
memoria, la pérdida de apetito, la presencia de somnolencia, boca
seca y la tristeza, también se relacionaron de forma negativa y
estadisticamente significativa con el bienestar espiritual. Otros
factores relacionados también de forma negativa con el bienestar
espiritual fueron el malhumor, el trabajo, las relaciones y el disfrute
de la vida.

Delgado-Guay et al (2011) analizan de forma transversal
la prevalencia e intensidad de la espiritualidad, la religiosidad, y

el dolor espiritual en una poblacion de 100 pacientes con cancer
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en situacion avanzada, asi como la asociacioén del dolor espiritual
con la expresion de los sintomas fisicos. En su muestra detectan
una elevada prevalencia e intensidad en la autopercepcién de
espiritualidad, religiosidad y dolor espiritual, no encontrando
diferencias para las principales variables demograficas entre los
pacientes que expresaban dolor espiritual y entre aquellos que
no lo manifestaban. Los pacientes con dolor espiritual fueron
significativamente mas propensos a sentir que sus sintomas fisicos
y emocionales estaban peor, de forma que el dolor espiritual se
asociaba con mayores puntuaciones para la depresion, ansiedad,
anorexia y somnolencia, aunque no de forma significativa.

A la vista de lo publicado parece claro que todavia son
pocos los trabajos que analizan las influencias que los diferentes
aspectos que configuran la situacion clinica de los pacientes al
final de su vida pueden ejercer en relacion con las dimensiones de
la espiritualidad. Desde la experiencia clinica, e incluso desde la
l6gica, podemos pensar que en un paciente con mal control de sus
sintomas va a resultar dificil evaluar su vivencia de la espiritualidad,

incluso podriamos aventurar que en este contexto clinico no seria
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beneficente para el enfermo preguntar por aspectos como el sentido
delavida y de su sufrimiento o de la necesidad de perddn o sobre sus
creencias en una trascendencia.... Lo habitual desde la perspectiva
del cuidador sanitario, sobre todo desde la vision del médico, es
en primer lugar atender y aliviar los problemas relacionados con la
esfera de lo fisico (dolor, vémitos, disnea,....), después atender las
necesidades de orden emocional y en todo caso, finalmente, los
problemas del area social. A continuacion y solo en algunos casos
estariamos abiertos y en disposicidon de acercarnos a explorar el
ambito de la espiritualidad. Esta visidon y forma de estratificar la
asistencia explica el camino que a lo largo de la evolucién de los
cuidados paliativos hemos ido recorriendo con el objetivo final
de prestar una atencion integral de los pacientes. Sin embargo,
también la experiencia asistencial y la bibliografia nos dice que las
personas no funcionamos como compartimentos estancos. Todo
en nosotros puede estar relacionado. Incluso desde la farmacologia
existe evidencia que un mismo farmaco puede ejercer diferentes
acciones y efectos variados interrelacionados y potenciados entre

si (Rozans et al., 2002; Bruera et al., 2006; Matsuo et al., 2007).
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La l6gica asistencial y los protocolos de atencion pueden quedar
en entredicho cuando aterrizamos en la ldgica y realidad personal
de cada uno de los pacientes. La individualizacién de la asistencia
nos dice que lo que para un paciente es valido para otro no lo es.
En este sentido la clinica nos puede deparar sorpresas en relacion
con el campo de lo “espiritual”. ¢ Por que no pensar que posibilitando
la resolucién o simplemente la verbalizacidbn de un problema del
ambito espiritual podemos mejorar el control de un dolor severo?,
¢por que no aprovechar el acercamiento y la exploracion de la
espiritualidad para mejorar la relacién con el paciente?,  porque no
creer que la exploracién de lo espiritual puede abrirnos puertas para
mejorar y resolver situaciones pertenecientes al area de lo fisico, de
lo emocional o de lo social?, estamos seguros de que lo espiritual
tiene que estar solo al final de nuestras evaluaciones?, ;por que
no aprovechar el mundo espiritual para fortalecer los recursos
personales y posibilitar un mejor afrontamiento a cualquier aspecto
de la enfermedad?, ¢ cual es la relacidon entre los diferentes aspectos
de cada una de las dimensiones humanas al final de la vida?, ¢ se

mueven e interaccionan de acuerdo a algun modelo?, si es asi
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¢porque no profundizar en el conocimiento de estas interacciones
en beneficio del paciente?.

Asi pues, dado que los cuidados paliativos pretenden
atender el conjunto de las necesidades que generan sufrimiento
en los pacientes que viven su ultima etapa de la vida; asumiendo
que la atencion a esta necesidades se propone desde un modelo
que posibilite la evaluacion de todas las dimensiones que nos
constituyen como personas, asi como la relacién entre ellas, como
Unica manera de establecer un “mapa situacional” que contribuya
a entender y a aportar soluciones en el contexto clinico de cada
paciente; siendo evidente la necesidad de disponer de mayor
informacion sobre la importancia del mundo de la espiritualidad del
paciente en su relacion con el resto de factores que configuran la
situacion clinica de los pacientes al final de sus vidas; desde una
metodologia cientifica, proponemos la aproximaciéon al mundo
espiritual de los pacientes en situacion de enfermedad avanzada,
para aportar evidencia sobre la vivencia de la espiritualidad, sobre
el posicionamiento de la dimensidén espiritual dentro del resto de

factores que contribuyen a generar sufrimiento al final de la vida y
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apuntar lineas de trabajo que contribuyan a seguir avanzando en el

mejor acompafamiento de estos pacientes y sus familias

83






85

2. OBJETIVOS



86



2.0BJETIVOS
2.1. General

2.1.1. Analizar las relaciones existentes entre diferentes factores
del ambito fisico, emocional y social que configuran la situacion
de los pacientes al final de la vida y la dimensidn espiritual de los
mismos.
2.2. Especificos

2.2.1. Analizar el sufrimiento de los pacientes al final de su vida
considerando el nivel de control sintomatico.

2.2.2. Analizar las preocupaciones y molestias de los pacientes
y el lugar que ocupa entre ellas su sintomatologia fisica.

2.2.3. Evaluar en qué medida estan presentes los aspectos de
resiliencia en los pacientes en situacion de final de vida.

2.2.4. Explorar la cobertura de la espiritualidad y sus dimensiones
en estos pacientes.

2.2.5. Estudiar las relaciones existentes entre las dimensiones
de la espiritualidad y otros
parametros como:

- Aspectos epidemioldgicos de la muestra (edad, sexo,
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patologia, situacion y red de apoyo social, ubicuacion de los
cuidados,...).
- Control de sintomas fisicos.
- Factores de estado emocional (ansiedad y depresion).
- Capacidad de resiliencia.
2.2.6. Profundizarenlos modelos de relacion entre las dimensiones
de la espiritualidad y otros factores fisicos, psicolégicos y sociales

de los pacientes al final de sus vidas.
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3.HIPOTESIS
3.1. HIPOTESIS 1.

- Dado que los pacientes incluidos en el trabajo son atendidos
en su mayoria en recursos especificos de cuidados paliativos y por
profesionales formados, se espera un nivel de control sintomético
adecuado.

3.2. HIPOTESIS 2.

- La preocupacién por la sintomatologia fisica sera una de las mas
prevalentes entre las identificadas por los pacientes.
3.3. HIPOTESIS 3.

- La experiencia subjetiva y tipo de preocupacion que los pacientes
manifiesten con respecto a los aspectos fisicos de su sintomatologia
seran independientes de los niveles de control sintomatico
3.4. HIPOTESIS 4.

- En relacion con el sufrimiento y las dificultades generadas por el
proceso de final de vida:

3.4.1. Hipétesis 4a.

- Esperamos encontrar unos niveles de resiliencia poco

satisfactorios
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3.4.2. Hipétesis 4b.
- Prevemos que el mal control sintomatico de los pacientes
afecte en sentido negativo a su capacidad resiliente.
3.5. HIPOTESIS 5.

- Ante la escasa tradicion en los equipos de evaluar y dar
cobertura a aspectos espirituales en los pacientes al final de sus
vidas, esperamos encontrar en el cuestionario de espiritualidad,
puntuaciones en sus limites inferiores.

3.6. HIPOTESIS 6.

- Existe una interaccién entre los diferentes componentes de la
situacioén clinica de las personas al final de la vida y la forma en que
experimentan su espiritualidad, de manera que:

3.6.1. Hipotesis 6a.

- Factores sociodemograficos generales como la edad,
el sexo y la red de apoyo determinaran de forma significativa los
resultados en el cuestionario de espiritualidad.

3.6.2. Hipétesis 6b.

- Dadas la diferencias pronoésticas, evolutivas y de manejo de

los pacientes oncoldgicos y no oncolégicos en situacién avanzada,
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esperamos que la forma de vivir la espiritualidad evaluada mediante
el cuestionario, resulte significativamente diferente en funcion del tipo
de patologia y del nivel de informacion que los pacientes disponen
sobre su situacion clinica.
3.6.3. Hipétesis 6c.
- Los pacientes con mal control sintomatico general
presentaran mayor malestar espiritual
3.6.4. Hipétesis 6d.
- Asi mismo, los pacientes con mal control del dolor u otros
sintomas especificos presentaran mayor malestar espiritual.
3.6.5. Hipétesis 6e.

- La ansiedad y la depresion como variables de estado
emocional se relacionan de forma significativa y en sentido negativo
con la espiritualidad.

3.6.6. Hipoétesis 6f.
- Una mayor capacidad resiliente de los pacientes al final de
sus vidas, posibilitard una experiencia de la espiritualidad en sentido

positivo.
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3.7. HIPOTESIS 7.

- Como hipétesis exploratoria, esperamos encontrar una
interrelacion multifactorial entre la espiritualidad, sus dimensiones y
el resto de factores sociodemogréficos y clinicos que configuran la

situacién de final de vida.
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4.METODOLOGIA
4.1. DISENO

Disefio multicéntrico, transversal y descriptivo, con medida en un
unico momento temporal, sobre pacientes en situacién de cuidados
paliativos (oncolégicos y no oncolégicos), atendidos en el domicilio,
en hospitales de agudos o en hospitales de cronicos por diferentes
servicios de cuidados paliativos del estado espanol.
4.2. CRITERIOS DE INCLUSION

Los pacientes subsidiarios de participar en el estudio debian
cumplir los siguientes criterios de inclusion:

- Ser personas mayores de 18 afos

- Padecer una enfermedad en situacion avanzada o terminal,
de acuerdo con los criterios definitorios de la OMS (WHO, 2004)

- No presentar fallo cognitivo y disponer de habilidad
comprensiva para entender las  preguntas incluidas en el
cuestionario, asi como el resto de informacion que se facilitaba
durante la entrevista. Para la evaluacion de la capacidad cognitiva se
utilizé el cuestionario de Pfeiffer en su version adaptada y validada

en castellano. (Martinez et al., 2001)
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- Estar informado del diagnostico de su enfermedad y haber
expresado la posibilidad de morir (puntuaciones iguales o mayores
de 3 en la escala de Ellershaw (Ellershaw et al., 1995)

- Acceder a la entrevista y firmar el consentimiento informado
elaborado especificamente para este estudio.

4.3. VARIABLES
Las variables que se incluyeron en el cuaderno de recogida de
datos (CRD) y que se tuvieron en cuenta en el posterior analisis
fueron:
4.3.1.Variables sociodemograficas
» Edad.- Variable cuantitativa discreta, que se mide en anos
completos desde la fecha de nacimiento del paciente
« Genero.- Variable cualitativa nominal dicotdmica, definida
como hombre o mujer

- Situaciéon familiar.- Variable cualitativa, en la que se
codificaron las siguientes posibilidades: soltero, casado, pareja
estable, divorciado, viudo y otros

« Identificacion del cuidador principal.- Variable cualitativa, en

la que se codificaron las relaciones de parentesco mas frecuentes.
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* Numero de personas que colaboraban en los cuidados.-
Variable cuantitativa, en la que se tenian en cuenta tanto cuidadores
con relacién de parentesco como cuidadores remunerados.

* Nivel de estudios de los pacientes.- Variable cualitativa, en la
que se codificaron las siguientes posibilidades: ninguno, primarios,
secundaria o bachillerato, formacion profesional y universitarios

4.3.2. Variables relacionadas con la enfermedad

» Diagnostico.- Variable cualitativa. Se refiere al diagnéstico
principal que condiciona la situacion y necesidad de cuidados
paliativos. Una vez recogidos los diagnoOsticos se onsensu6 por
un grupo de expertos una codificacion de los mismos, teniendo en
cuenta tanto los diagnésticos oncoldgicos como los no oncoldgicos

« Capacidad cognitiva.- Para la valoracion de la capacidad
cognitiva se utilizd el Test de Pfeiffer en su version adaptada y
validada en castellano (Martinez et al., 2001)

« Grado de conocimiento del paciente sobre su situacion de
enfermedad.- Para la evaluacion de esta variable se utilizé la Escala

de Ellershaw (Ellershaw et al., 1995)
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4.3.3. Variables clinicas
+ Evaluacion del “Grado de control sintomatico”, mediante el
Edmonton Symptom Assessment System-r (ESAS-r).
 Evaluacion de las variables “Ansiedad y Depresion”, mediante
la Hospital Anxiety Depression Scale (HADS)
 Evaluacion de la variable “Resiliencia”, mediante la Brief
Resilient Coping Scale (BRCS)
4.3.4. Variables relacionadas con la espiritualidad
Evaluadas mediante el Cuestionario del Grupo de Espiritualidad
SECPAL (GES).
» Factor global de espiritualidad
» Dimension intrapersonal de espiritualidad
» Dimension interpersonal de espiritualidad
» Dimension transpersonal de espiritualidad
4.3.5. Variables o Indicadores experienciales.
Dos preguntas abiertas referidas a preocupaciones y mayores
molestias de los pacientes. La informacion se recogié mediante las
preguntas: “;qué es lo que mas le preocupa?”’ y “;qué es lo que

mas le molesta?”. Un panel multidisciplinar de expertos, a través
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de una metodologia de focus groups elicitaron y definieron las
categorias de las respuestas para su codificacion. Las respuestas,
por tanto, se codifican en porcentajes. Para el presente estudio,
en el andlisis posterior se utilizaron solo aquellas respuestas que
guardaban alguna relacion con la sintomatologia fisica. En el caso
de las respuestas a la pregunta sobre preocupaciones, la categoria
relacionada de alguna manera con la sintomatologia fisica fue la
categoria “preocupacion por dolor” (PDO) y en el caso de las
respuestas a la pregunta sobre lo que mas les molestaba se encontr6
la categoria “principal molestia los sintomas” (MSI)
4.3.6. Otras variables

« Mal control sintomatico (MCS): creada a partir de las
puntuaciones obtenidas en el ESAS-r. La variable se crea como
una variable de resumen, dicotomizando en primer lugar sintoma a
sintoma del ESAS-r, si esta controlado 0 no (entendiendo por mal
control un valor para la EVA igual o superior a 5) y después sumando
el numero de sintomas no controlados, de manera que
en esta variable pueden aparecer valores en un rango que vade 0 a

10 (0 sintomas no controlados a 10 sintomas no controlados)
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* Red de apoyo. Variable resumen creada a partir de diferentes
cuestiones que recogen la situacion del paciente en cuanto su modelo
de convivencia y de acompanamiento. Los pacientes pueden convivir
en pareja, con hijos, con otros familiares o institucionalizados.

De la misma forma, su cuidador principal puede ser Unico o
variable, puede ser pareja o familiar préximo o un voluntario u otra
persona contratada a tal efecto. Consignando con 0 las condiciones
de soledad y con 1 las de apoyo en el marco de la convivencia (fuera
del centro hospitalario) y del cuidado y acompafiamiento (dentro
del centro). De forma sumativa, nos aproximamos a la medida
del tamano de la red de apoyo del paciente, interpretando mayor
puntuacion en esta variable como mayor red de apoyo disponible al
paciente.
4.4.INSTRUMENTOS

A continuacion se describen los instrumentos utilizados en
el trabajo y que se han mencionado en el apartado de variables,
siguiendo el mismo orden de descripcion.

- Test de Pfeiffer. (Anexo 1) Se trata de una escala de evaluacion

compuesta por 10 items, que evalian memoria a corto y largo
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plazo, atencién, orientacidon, informacién sobre hechos cotidianos
y capacidad matematica. Aunque en su origen esta concebida para
la evaluacion de la capacidad cognitiva de la poblacion geriatrica,
en sus adaptaciones se puede utilizar en cualquier persona que
requiera una valoracion de su capacidad mental. Cada error en
las respuestas a cada uno de los 10 items recibe un punto. La
puntuacion puede variar desde 0 a 10. El rechazo a responder una
pregunta determinada significa, en la mayoria de casos que el sujeto
no conoce la respuesta por lo que debe considerarse como un error.
Segun este instrumento el punto de corte que indica la sospecha de
deterioro cognitivo esta en 3 0 mas errores, en el caso de personas
que al menos sepan leer y escribir y de 4 6 mas para los que no. Los
items que conforman este test se muestran en el .

- Escala de Ellershaw. (Anexo 2) Escala que valora el grado
de conocimiento del paciente sobre su situacion y diagndstico.
Consta de 5 categorias y ademas se recomienda anotar entre
comillas algunos términos que utiliza el paciente para referirse a su
diagnostico o pronéstico.

- Edmonton Symptom Assessment System-r (ESAS-r).
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(Anexo 3) En su adaptaciéon espafiola (Carvajal et al., 2013). Lista
de 10 escalas numéricas que evaluan la intensidad de los sintomas
en un periodo concreto de tiempo, dependiendo de la condicién del
paciente. Los pacientes seleccionan el numero que mejor indica la
intensidad de cada sintoma. Se trabajé con una variable promedio
de la puntuacién en las 10 escalas numéricas. El alfa de Cronbach
fue de .81.

- Hospital Anxiety Depression Scale (HADS). (Anexo 4)
(Zigmond et al., 1983) Con 14 items y un abanico de respuestas
de 0 (nunca) a 3 (cada dia), disehada para medir la ansiedad y la
depresion en pacientes con patologia organica asociada. Consiste
en dos subescalas que miden la ansiedad y la depresion, con
caracteristicas psicométricas apropiadas en poblacion espafiola
(Quintana et al., 2003). Las alfas fueron 0.78 y 0.75 para las
subescalas de ansiedad y depresion, respectivamente.

- Brief Resilient Coping Scale (BRCS). (Anexo 5) Se
trata de una escala adaptada al espanol, que explora aspectos de
resiliencia (Tomas et al., 2012). Consta de 4 items y cada item puntta

en una escala de 5 puntos, desde 1 (“totalmente de acuerdo”) a 5
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(“totalmente en desacuerdo”). Mayores puntuaciones reflejan mayor
resiliencia. Las respuestas a los items se promediaron para obtener
las variables con las que se trabajé. La consistencia interna fue de
.79

- Cuestionario del Grupo de Espiritualidad SECPAL (GES).
(Anexo 6) Cuestionario elaborado “ad hoc” por consenso con un
grupo de expertos. Consta de 6 preguntas abiertas disefiadas para
facilitar la confianza y revelacion del paciente, de su biografia y de
su mundo interior, seguidas de 8 items que evaltan la espiritualidad
como un factor general, mediante tres dimensiones espirituales:
intrapersonal, interpersonal y transpersonal. Los items numero 1,
2 y 3 del cuestionario evaltan la dimension intrapersonal, los items
namero 4 y 5 la dimesion interpersonal y los items numero 6, 7y 8 la
dimensidn transpersonal de la espiritualidad. El paciente responde
mediante una escala categoérica verbal, en qué medida se identifica
con los items, oscilando las respuestas de 0 (“nada”) a 4 (“mucho”).
Las respuestas a los items de cada dimensién se promediaron para
obtener las variables con las que se trabaj6. La fiabilidad fue de

un alfa de Cronbach de .715 (Variable global de espiritualidad),
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(fiabilidad dimensién Intra .67, dimension Inter .73, dimension Trans
.57) (Benito et al., 2014)
4.5. PROCEDIMIENTO

Este estudio forma parte de un proyecto de investigacion mas
amplio, promovido y parcialmente subvencionado en base a un
acuerdo de colaboracién entre la Sociedad Espanola de Cuidados
Paliativos (SECPAL) y la Fundacion Obra Social La Caixa. Asimismo,
esta respaldado por el acuerdo entre la SECPAL y la Facultad de
Psicologia de la Universitat de Valencia.

El proyecto global pretendia validar un instrumento de evaluacién
e intervencion en el ambito del acompafamiento espiritual de
los pacientes en su final de vida, tomando como base el modelo
antropolégico de sufrimiento y acompanamiento que el Grupo
de Espiritualidad de la SECPAL (GES) habia desarrollado con
anterioridad. (Benito et al., 2008)

Con este objetivo se cred un equipo de trabajo que incluia
profesionales expertos de diferentes especialidades y ambitos de
actuacion, con amplia experiencia clinica e investigadora. Este grupo

desarroll6 en sucesivas reuniones tareas de revision bibliografica
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y de construccion consensuada de un protocolo de investigacion,
que incluia, entre otras, las variables e instrumentos descritos y
utilizados en este trabajo. En una primera fase se realiz6 un pilotaje
con la utilizacion del protocolo en 3 centros sanitarios diferentes,
incluyendo un total de 11 pacientes, lo que permitioé un cribado inicial
respecto a la inteligibilidad de las preguntas, el tiempo de aplicacion
y las propias dificultades del evaluador. A partir de este pilotaje se
disefi6 el protocolo definitivo.

A continuacion, y con la intencibn de obtener los mejores
resultados con respecto a posibilidades, limitaciones y dificultades
del estudio, se decidi6 solicitar la participacién de un grupo amplio
de clinicos, que por una parte tuvieran un conocimiento del modelo
GES, intentando al mismo tiempo una muestra representativa de
los distintos tipos de recursos que se encuentran distribuidos en
distintas comunidades de nuestro entorno.

La muestra de pacientes que finalmente se incluyd en el estudio
se seleccion6 de un total de 15 centros del ambito nacional donde

se atendian pacientes en situacion de final de vida (figura 2).
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Figura 2.- Recursos patrticipantes

Hospital Santa Creu i Sant Pau (Barcelona)
Equipo PADES (Granollers, Barcelona)

Fundacion Santa Susanna (Caldes de Montbui, Barcelona)
Hospital Puerto Real (Cadiz)

Hospital de la Magdalena (Castellon)

Hospital Dr Negrin (Las Palmas de Gran Canaria)
Fundacion Hospital San José (Madrid)

Centro de Cuidados Laguna (Madrid)

Hospital 12 de Octubre (Madrid)

Centro de Cuidados de Cancer CUDECA (Malaga)
Hospital Juan March (Mallorca)

Hospital General (Mallorca)

SAR Santa Justa (Sevilla)

Hospital Dr. Moliner (Valencia)

Hospital Pare Jofré (Valencia)

A los investigadores referentes de cada equipo se les remitio el
diseno y protocolo del estudio, se obtuvo la autorizacion de cada

Comité de Etica Asistencial (CEA) correspondiente y se les facilito
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todo el apoyo logistico necesario para la recogida de datos de los
pacientes. Periédicamente se contactdé con los equipos para la
obtencion de los datos y el procesado de los mismos (introduccién
de dichos casos en la base de datos, verificacion y comprobacion de
la correcta tabulacion asi como la realizacién de informes periédicos
sobre los avances en el proceso). Toda la informacidén se recogi6
entre los meses de junio y diciembre de 2011.

Dado que nuestro primer objetivo era el bienestar del
paciente y que desde la bioética la no maleficencia es un principio
incuestionable, era necesaria una profunda actitud de respeto a la
persona enferma, por lo que el tema objeto de estudio era necesario
presentarlo claramente desde el inicio. Asi, en el contacto inicial con
el paciente se le explicaba de manera sencilla y adaptada a sus
caracteristicas los objetivos y metodologia del estudio. Solo con la
certeza de que se habia entendido la informacion facilitada y tras
posibilitar las aclaraciones necesarias se procedia a la firma del
consentimiento informado (Anexo 7) .

Tras la obtencion del consentimiento informado se procedia ala

entrevista con el paciente. Debido a las caracteristicas del trabajo, la
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extension del cuestionario y a la particularidad de maxima fragilidad
de los pacientes, se tuvieron en cuenta los siguientes aspectos en
cuanto a la recogida de la informacion:

- La entrevista solo podia ser realizada por un clinico (médico,
enfermera o psicologo) que el paciente hubiera identificado como
una persona referente en sus cuidados y siempre que se hubiese
establecido una minima relacion de confianza. Por ello la posibilidad
de participar en el estudio se le planteaba al paciente cuando su
estancia en el servicio responsable habia superado como minimo
48-72 horas desde su ingreso.

- Porla experiencia de la fase piloto, se sabia que las preguntas
y la informacion que se recababa con los cuestionarios, podian
suscitar temas que el paciente necesitaba abordar. En este caso,
el clinico valoraria como hacerlo y si era oportuno continuar o no
la entrevista en ese momento. En cualquier caso los cuestionarios
podian contestarse en 2 o mas dias sucesivos si el paciente asi
lo precisaba, siendo el entrevistador siempre el mismo y haciendo
énfasis en las actitudes de confianza, intimidad y respeto a los

entrevistados.
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- En el protocolo se sefnalaba de forma clara el momento en
que se podia proceder a su administracion, siendo perfectamente
compatible con la practica clinica habitual.

Toda la informacidn recogida se incluy6 en una base de datos
del programa estadistico SPSS-20 para su posterior procesamiento,
considerando en todo momento las normas habituales de

confidencialidad.
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4.6. ANALISIS DE DATOS

Ademas de realizar en SPSS 20 los estadisticos basicos de
tendencia central y variabilidad, y obtener las frecuencias de
prevalencia de las categorias de interés, para el analisis bivariado se
obtuvieron coeficientes de correlacién de Pearson para las variables
cuantitativas y en el caso de las cualitativas se usaron tablas de
contingencia con el estadistico x2. Se utilizé la d de Cohen (Cohen,
1988) como medida de tamafio del efecto, considerando que valores
inferiores a 0.2 indicaban un efecto de pequefo tamano, 0.5 de
magnitud media y 0.8 un efecto de alta magnitud.

Dentro del andlisis multivariado mas complejo, con el
programa EQS 6.1 se estimaron los modelos de ecuaciones
estructurales para intentar explicar la relacion entre control de
sintomatologia y bienestar emocional y espiritual. Para evaluar
el ajuste de este modelo a los datos se usaron: a) estadistico x2,
cuya no significatividad estadistica se admite como indicacién de un
ajuste adecuado (Kline, 1998); b) comparative fit index (CFI) mayor
de .90 (e idealmente mayor de .95) (Bentler, 1990); c) goodness-

of-fit index (GFI), con valores superiores a 0.90 indicando un buen
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ajuste (Tanaka, 1993); d) standardized root mean square residual
(SRMR), con valores menores de 0.08 indicativos de bondad; y e)
root mean square error of approximation (RMSEA) de 0.05 o menor

(Steiger et al., 1980).
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5.RESULTADOS
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5.RESULTADOS
5.1. DESCRIPCION DE LA MUESTRA

Seincluyeronenelestudio 108 pacientes. Todos ellos cumplian los
criterios de inclusiéon. Procedian en un 18.5% (n=20) de unidades de
cuidados paliativos en hospitales de agudos, en un 48.1% (n=52) de
unidades de cuidados paliativos de hospitales de crénicos y centros
sociosanitarios, en un 22.2% (n=24) de unidades de hospitalizacién
a domicilio (UHD) y en un 11.1% (n=12) de residencias geriatricas.
La edad media fue 68.09 afios (DT =12.71), con un minimo de 41
afnos y un maximo de 94. El 48.1% (n=52) eran hombres y el 51.9%
(n=56) mujeres. Con respecto a la patologia principal, el 85% (n=91)
padecian cancery el 15% (n=16) otra enfermedad no oncolégica. El
resto de resultados para las principales variables epidemiolégicas

se muestran en la tabla 4.
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N=108

Edad media
Genero
Diagnéstico
Cancer
- N. Digestiva (tubo digestivo y hepatobiliopancreaticas)
- N. Bronquios y Pulmén
- N. RiAén y vias urinarias
- N. Ginecolégica
- Otras neoplasias (hematolégicas, cutaneas, cabeza y cuello,
primario desconocido)
No céncer

- Patologia cardiaca
- Patologia respiratoria
- Patologia hepatica
- Patologia renal
- Patologia neurolégica
- SIDA avanzado
- Otras patologias no neoplasicas
Tipo de centro
- UCP hospitales de agudos
- UCP hospitales de cronicos
- Unidades de hospitalizacién a domicilio (UHD)
- Residencias geriatricas
Situacion familiar
- Soltero
- Casado / Pareja estable
- Divorciado
- Viudo
- Otros
Cuidador principal
- Solos
- Pareja y/o familiar cercano
- Hijos y/o hermanos
- Otros familiares
- Amigos
Nivel de estudios
- Ninguno
- Primarios
- Secundaria o bachillerato
- Formacion profesional
- Universitarios

68.09 (DT=12.71)
Hombres 48.1% (n=52)
Mujeres 51.9% (n=56)

85% (n=91)
34.1% (n=31)
19.8% (n=18)

8.8% (n=8)
16.5% (n=15)
20.9% (n=19)

15% (n=16)
18.8% (n=3)
12.5% (n=2)
0% (n=0)
6.3% (n=1)
50% (n=8)
6.3% (n=1)
6.3% (n =1)

18.5% (n=20)
48.1% (n=52)
22.2% (n=24)
11.1% (n=12)

12.9% (n=13)

50.5% (n=51)

13.9% (n=14)

20.8% (n =21)
2.0% (n=2)

12.6% (n=13)
42.7% (n=44)
32.0% (n=33)
9.7% (n=10)
2.9% (n=3)

9.5% (n=10)
40.0% (n=42)
19.0% (n=20)

7.6% (n=8)
23.8% (n=25)
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5.2. ANALISIS UNIVARIANTE

Seincluyeronenelestudio 108 pacientes. Todos ellos cumplianlos
criterios de inclusién. Procedian en un 18.5% (n=20) de unidades de
cuidados paliativos en hospitales de agudos, en un 48.1% (n=52) de
unidades de cuidados paliativos de hospitales de crénicos y centros
sociosanitarios, en un 22.2% (n=24) de unidades de hospitalizacidén
a domicilio (UHD) y en un 11.1% (n=12) de residencias geriatricas.
La edad media fue 68.09 afios (DT =12.71), con un minimo de 41
afnos y un maximo de 94. El 48.1% (n=52) eran hombres y el 51.9%
(n=56) mujeres. Con respecto a la patologia principal, el 85% (n=91)
padecian cancery el 15% (n=16) otra enfermedad no oncolégica. El
resto de resultados para las principales variables epidemiolégicas
se muestran en la tabla 4.

5.2.1. Variables de control sintomatico

Lasituacionde control sintomatico relacionada fundamentalmente
con problemas del area fisica se evalu6 a partir de los resultados
obtenidos tras el andlisis de tres variables: Edmonton Symptom
Assesment System-r, la variable Mal Control Sintomatico (MCS) y las

respuestas relacionadas con el control sintomético obtenidas a las
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preguntas abiertas formuladas sobre molestias y preocupaciones.
EDMONTON SYMPTOM ASSESSMENT SYSTEM-r (ESAS-r).
Para identificar y evaluar la intensidad de la sintomatologia de
los pacientes se utilizé el ESAS. Como era de esperar, el sintoma
mas frecuente fue el sindrome astenia-anorexia, seguido por
alteraciones en el bienestar, en el estado de animo y el insomnio. El
dolor, como sintoma de gran impacto en el paciente, aunque no el
de mayor frecuencia en su presentacion, se manifestd en el 27.8%
de los pacientes. La prevalencia de cada uno de los sintomas se

muestra en la tabla 5.

Tabla 5.- Prevalencia general de los sintomas

Sintomas (%)
Dolor 27.8
Astenia 57.4

Nauseas 9.3
Desanimo 42.6
Nerviosismo 34.3
Somnolencia 31.5
Disnea 17.6

Anorexia 50
Insomnio 35.2
Bienestar 51.9
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En cuanto a la intensidad de los sintomas, su media global
fue de 3.22 (Mediana 3.23; DT 1.60; Minimo 0.30, Maximo 7.64),
lo que a priori y en términos muy generales nos podria indicar
que los pacientes presentaban un aceptable control sintomatico.
Los datos descriptivos sobre intensidad de los sintomas y la
distribucion en términos porcentuales para cada uno de ellos en
funcion de la evaluacidon con el ESAS, se muestra en las tablas 6 y

7 respectivamente.

Tabla 6.- Datos descriptivos sobre la intensidad de los sintomas

Dolor

Astenia

Nauseas

Desanimo

Nerviosism
o

Somnolenci
a

Disnea  Anorexia

Insomnio

Bienesta
r

Media

2.83 5.004 0.81 3.81 3.14 2.74 2.04 4.21 3.05 4.14
Mediana 2.50 5.00 0 4.00 2.00 2.00 1.00 4.00 3.00 4.50
DT 2.342 2838 1.699 2.903 2.930 2.744 2.682 2878 2.588 2.510
Minimo 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Maximo 8 10 9 10 10 10 10 10 9 9

Tabla 7.- Datos sobre distribucion de la frecuencia e intensidad sintomatica

Intensidad sintomatica (% pacientes)

Sintomas EVA
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Dolor 21.2 125 16.3 16.3 8.7 106 38 67 38 0 0]
Astenia 5.7 5.7 143 7.6 10.5 8.6 10.5 14.3 105 86 3.8

Nauseas 71.4 8.6 9.5 2.9 1.0 2.9 1.9 1.0 1.0 1.0 0
Desanimo 20.0 6.7 124 105 95 7.6 105 7.6 124 1.9 1.0
Nerviosismo 26.7 124 124 95 6.7 57 105 38 9.5 1.0 1.9
Somnolencia 33.3 9.5 133 105 38 95 6.7 57 57 1.0 1.0
Disnea 46.7 8.6 124 13.3 3.8 1.0 170 38 86 0 1.0
Anorexia 13.2 9.4 8.5 13.2 6.6 17.9 6.6 6.6 11.3 38 238

Insomnio 25.7 8.6 124 114 8.6 181 29 57 4.8 1.9 0

Bienestar 13.5 4.8 7.7 125 11,5 202 106 115 38 38 0

Otros 154 38 38 3.8 19.2 7.7 154 7.7 0 7.7 154
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MAL CONTROL SINTOMATICO (MCS)

El analisis de esta variable nos aporta mayor informacion sobre
el grado de control de la sintomatologia, ya que muestra el numero
de sintomas mal controlados por paciente, con un valor en el ESAS-r
mayor de 4.

Los datos muestran que la media de la variable MCS fue de 3.57
y la DT de 2.58, es decir que lo mas representativo en los pacientes
fue tener entre 3 y 4 sintomas mal controlados.

Un analisis en profundidad nos revela mas datos sobre la
distribucion del mal control sintomatico. Se observa que 17
pacientes (15.7% de la muestra) tenian la sintomatologia totalmente
controlada (MCS=0) y 3 pacientes (2.8%) tenian todos sus sintomas
mal controlados (MCS=10). El 25% de la muestra (primer cuartil)
tenia 1 o ningun sintoma mal controlado, el segundo cuartil (50%
de la muestra) tiene 4 o menos sintomas mal controlados y el tercer
cuartil (75%) tienen 6 o mas sintomas mal controlados (es decir solo
un cuarto de la muestra tienen 6 o0 mas sintomas mal controlados)

(tabla 8).
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Tabla 8.- Distribucion del numero de sintomas mal controlados por paciente

N° sintomas mal controlados N°pacientes % % acumulado

0 17 15.7 15.7
1 13 12.0 27.8
2 10 9.3 37.0
3 12 11.1 48.1
4 17 15.7 63.9
5 11 10.2 74.1
6 14 13.0 87.0
7 8 7.4 94.4
8 3 28 97.2
9 - - -
10 3 2.8 100
Total 108 100

INDICADORES EXPERIENCIALES RELACIONADOS CON EL
CONTROL SINTOMATICO

En el analisis de las respuestas obtenidas para las preguntas
abiertas que trataban de posibilitar la expresién subjetiva de las
principales molestias y principales preocupaciones, se obtuvieron
los siguientes resultados después de la categorizacién y codificacion
correspondiente.

La categoria “preocupacion por dolor” (PDO), se manifesté en
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un 34% de los pacientes. ldéntico porcentaje, en el 34% de los
pacientes, se encontro la categoria “principal molestia los sintomas”

(MSI) (tabla 9)

Tabla 9.- Datos descriptivos sobre las respuestas a las preguntas abiertas
sobre preocupacion / molestia (Indicadores experienciales)

¢Que es lo que mas le preocupa? (%) ¢Que es lo que mas le molesta? (%)
Dolor 34 Control sintomatico 34
Familia 50.5 Valores 15.5
Dependencia 21.4 Dificultades familiares 10.7
Muerte 11.7 Comida 5.8
Soledad 6.8 Nada 9.7
Otros 8.7 Otros 16.5

Dado que los porcentajes obtenidos en ambas categorias fueron
los mismos y para profundizar en el significado que podia tener dicha
coincidencia, a continuacion se realizaron analisis complementarios
mediante tablas de contingencia que no detectaron asociacion
significativa entre las modalidades de preocupacién por el dolor y
molestias por los sintomas” (x2 (1)= 0.236; p=.627). De manera
que podemos concluir que el significado de la informacién que
nos aporta cada una de estas variables es diferente, pudiendo ser
complementaria, pero en ningun caso redundante.

5.2.2. Variables de estado emocional

La situaciéon emocional de los pacientes se estudio atendiendo
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alaevaluaciéndelaansiedad, depresiény lacapacidad deresiliencia,
todo ello medido con la escala Hospital Anxiety Depression y el
cuestionario Brief Resilient Coping Scale.

HOSPITAL ANXIETY DEPRESSION SCALE (HADS)

Un 71,3% de los pacientes (n=77) superaba el nivel clinico de
ansiedad (media = 8,93, DT = 2,23) y tan solo un 38% (n=41) el de
depresion (media = 6,95, DT = 4,04).

El 25% de la muestra (primer cuartil) puntuaba 3 para niveles de
ansiedad y 4 para niveles de depresion, el segundo cuartil (50% de
la muestra) puntuaba 6 para niveles de ansiedad y 7 para niveles de
depresion y el tercer cuartil (75% de la muestra) puntuaba 8.75 para
ansiedad y 9.75 para depresion. La distribucion para cada uno de
los valores de ansiedad y depresion se muestran en las tablas 10 y

11 respectivamente.
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Tabla 10.- Datos sobre frecuencia y distribucion de los valores
para Ansiedad-HADS

Ansiedad-HADS

Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
0 1 9 9
1 5 4,6 5,6
2 11 10,2 15,7
3 12 11,1 26,9
4 11 10,2 37,0
5 11 10,2 47,2
6 11 10,2 57,4
7 10 9,3 66,7
8 9 8,3 75,0
9 9 8,3 83,3
10 8 7,4 90,7
11 4 3,7 94,4
13 1 9 95,4
15 2 1,9 97,2
16 2 1,9 99,1
18 1 9 100,0
Total 108 100,0

Tabla 11.- Datos sobre frecuencia y distribucion de los valores para

Depresion-HADS

Depresion-HADS

Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado

0 3 2,8 2,8
1 5 4,6 7,4
2 8 7.4 14,8
3 7 6,5 21,3
4 6 5,6 26,9
5 15 13,9 40,7
6 6 5,6 46,3
7 17 15,7 62,0
8 8 7,4 69,4
9 6 5,6 75,0
10 7 6,5 81,5
11 5 4,6 86,1
12 5 4,6 90,7
14 3 2,8 93,5
15 4 3,7 97,2
16 1 9 98,1
17 2 1,9 100,0
Total 108 100,0
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BRIEF RESILIENT COPING SCALE (RESILIENCIA)

En cuanto a los valores obtenidos en la medida de resiliencia,
estos son altos con una media de 3.51 (DT = 1,00) en una escala
que oscila de 1 a 5 puntos.

Los estadisticos descriptivos para cada uno de los items del

instrumento se muestran en la tabla 12

Tabla 12.- Descriptivos de los valores obtenidos
para la variable resiliencia

RESILIENCIA

Item 1 Item 2 Item 3 Item 4
Media 3,40 3,67 3,54 3,46
Mediana 3,00 4,00 3,50 4,00
Desv. tip. 1,391 1,206 1,246 1,232
Minimo 1 1 1 1
Madximo 5 5 5 5

5.2.3. Variables de espiritualidad
CUESTIONARIO GES

Al analizar los resultados tras la aplicacion del cuestionario, se
obtuvo en primer lugar un valor que permitia evaluar la dimensién
espiritual de forma global. Asi pues, en términos globales, la
evaluacion de la espiritualidad con el cuestionario utilizado muestra

una buena situacion de bienestar espiritual con una media de 3.09
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(DT 0.576, minimo 1.13, maximo 4).

A continuacién y al analizar por separado las 3 dimensiones de
espiritualidad que recoge el GES, los valores mas altos, corresponden
alavertiente interpersonal, seguidos de laintrapersonal y, finalmente,

la transpersonal. Estos datos se muestran en la tabla 13

Tabla 13.- Descriptivos de los valores obtenidos para la variable espiritualidad
y sus dimensiones

Espiritualidad
N Minimo Maximo Media Desv. tip.
Global 108 1.13 4.00 3.099 0.57622
Intrapersonal 108 1,00 4,00 2,9931 0,66755
Transcendente 108 ,00 4,00 2,9861 1,01498
Interpersonal 108 1,00 4,00 3,4259 0,74512
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5.3. ANALISIS BIVARIANTE

En primer lugar analizamos la relacion entre las diferentes
variables de la espiritualidad estudiadas. Posteriormente la relacién
entre el factor global de espiritualidad, sus diferentes dimensiones
( intrapersonal, interpersonal y transcendente) y las variables
sociodemograficas (edad, sexo, diagnostico, tipo de centro, red de
apoyo), las variables de control sintoméatico (ESAS-r global y ESAS-r
para cada sintoma, MCS, indicadores experienciales relacionados
con el control sintomatico) y las variables de estado emocional
(ansiedad, depresion, resiliencia).

De la misma manera se realizd analisis comparativo entre la
variable de control sintomatico (MCS) y losindicadores experienciales
relacionados con el control de sintomas. Ademas se estudio la
relacidén entre la variable resiliencia y los indicadores experienciales
de control sintomatico, el ESAS-r global y el ESAS-r para cada
sintoma.

Finalmente se analiz6 larelacién entre el nivel de informacion que
los pacientes tenian sobre su situacion clinicay los componentes de la
espiritualidad, sin encontrar ningun tipo de relacion estadisticamente

significativa.
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5.3.1. Variables de espiritualidad
Se aprecia una correlacion clara entre las diferentes dimensiones
de la espiritualidad entre si y con el factor global de espiritualidad

(tabla 14)

Tabla 14.- Correlaciones de Pearson entre variables de espiritualidad

Intrapersonal  Transcendencia Interpersonal  GlobEspirit

Intrapersonal

Transcendencia 229

Interpersonal 476" 270"

GlobEspirit 833" 658" 7137
*p<.05; **p<.01

5.3.2. Variables sociodemograficas

5.3.2.1. Edad

Cuando se estudia la relacion entre la edad y la espiritualidad

y sus dimensiones no se encuentran resultados estadisticamente
significativos, ni con la medida global ni con sus dimensiones:
intrapersonal .013 (p<.05), Interpersonal .084 (p<.05), Transcendente
.098 (p<.05), Espiritualidad Global .079 (p<.05).

5.3.2.2. Sexo y Diagnéstico

El MANOVA que relaciona las dimensiones de espiritualidad
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con el género y el diagnéstico de cancer muestra que no existen
diferencias estadisticamente significativas ni por razén de género
(F(8, 101)=0.902, p=.443, n2=.026), ni por razbn de tener o no
cancer (F(3, 101)=0.692, p=.559, n2=.020). De igual manera ocurre
con la interaccidon entre género y cancer (F(3, 101)=0.222, p=.881,
n2=.007)
5.3.2.3. Tipo de centro
El MANOVA que relaciona las dimensiones de espiritualidad
con el tipo de centro tampoco muestra relaciones estadisticamente
significativas (F(3,248)=1.169, p=.315, n2=.033).
5.3.2.4. Red de apoyo
Cuando se pone a prueba la relacion entre la espiritualidad y la
Red de Apoyo, los resultados muestran que sélo la Espiritualidad
Interpersonal se relaciona de forma significativa y positiva con esta
variable (Intrapersonal -.005; Interpersonal .202; Transpersonal
-.184; Espiritualidad Global -.021)
5.3.3. Variables de control sintomatico
Al analizar la relacion del ESAS global con las variables de

espiritualidad se aprecia una relacion negativa y estadisticamente
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significativa con el factor global de espiritualidad y la dimension
interpersonal.

En el analisis por separado de cada uno de los sintomas que
conforman el ESAS, llama la atencion que el dolor, la astenia, las
nauseas, la somnolencia, la disnea, y la anorexia no se relacionan
con la espiritualidad de forma global ni con sus dimensiones.

La dimensién Intrapersonal, presenta una correlacion
estadisticamente significativa pero negativa, con el Mal Control
de Sintomas (MCS). En cuanto a la relacion con los componentes
del ESAS-r, presenta correlaciones significativas con Desanimo y
Bienestar, ambas en sentido negativo.

La dimension Interpersonal, tal y como ocurria en el caso de
la Espiritualidad Intrapersonal, también se relaciona de forma
estadisticamente significativa y negativa con el Mal Control de
Sintomas. En cuanto a su relacion con los componentes de ESAS-r,
presenta correlaciones estadisticamente significativas y negativas
con la medida global de ESAS-r, Nerviosismo e Insomnio.

La dimensiébn Transpersonal, no presenta correlaciones

estadisticamente significativas con el resto de medidas relacionadas
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con el control sintomatico

Con respecto a la medida Global de Espiritualidad, se observa
que se relaciona de forma significativa y negativa con la medida
global de ESAS-r y con el Insomnio. Todas estas correlaciones se
presentan en la tabla 15.

El MANOVA que estudia la relacion entre espiritualidad, la
preocupacion por el dolor y la molestia de los sintomas muestra
qgue no se dan diferencias estadisticamente significativa en ninguna
de las dimensiones de espiritualidad (Intrapersonal, Transpersonal
e Interpersonal) ni por razébn de la Preocupaciéon por el Dolor
(F(3,97)=0.084, p=.969, n2=.003), ni por la Molestia de los Sintomas
(F(8,97)=2.434, p=.070, n2=.070), asi como tampoco por la
interaccion de las dos anteriores (F(3,97)=0.660, p=.579, n2=.020).

El andlisis de la relacién entre la variable Mal Control de Sintomas
(MCS) y los indicadores experienciales que por hipétesis podrian
estar relacionados con el control sintomatico, mostraba que no
existia relacion estadisticamente significativa entre ellas, ni tampoco
aparecia tamano del efecto alguno ni de forma individual con la

variable PDO ( F (1, 99)= .085; p=.771, n2=.001) o la variable
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Tabla 15.- Correlaciones de Pearson entre variables de espiritualidad y variables de control sintomdtico

1 2 3 4 5 ] 7 g El 10 11 12 13 14 15
1.Intrapersonal -
2.Transcendencia 229° -
3.Interpersonal ATe™ 270 -
4.GlobEspirit B33~ J658 713~ -
5.MCS -.185* 033 -223° -171 -
6.GlobESAS -191 -005 -.259" -.195* 810 -
7ESAS1-DOLOR -135 -066 -176 -162 561 5T -
GESASZASTENIA -123 057 -178 -103 i I 294~ -
5.ESAS3-NAUSEAS -092 D14 -109 -081 397 478 386 282" -
10.ESAS4-DESANIMO -.225° -008 -1a0 - 184 555 i 392 500 .205* -
11.E5A55-NERVIOS - 140 -034 - 2247 -167 il F42 A4T6e™ 480 257 J633 -
12.E5A56-50MNOLENCIA -039 -028 -056 -052 A4za- 477 .D&5 340 045 J154° 252 -
13.ESAST-DISNEA 038 067 -130 -035 Aq4e 498 092 340 245° 257 349 144 -
14.E5ASB-ANOREXIA 035 109 -075 047 510 139 de4r azg~ .zt 184 278 .ngs -
15.E5A59-INSOMNIO -184 -021 -275" -204" 553" 572 374 294 222t 381~ 326 102 265" 198" -
16.E5A510-BIENESTAR -.225° K] -171 -173 J548 E i 419 434 246" G422 560 .250° .258™ 274 413~

*p<.05; **p<.01
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MSI (F (1, 99)=1.524; p=.220, n2=.015) ni cuando se estudiaba
su interaccién de forma conjunta entre las dos variables (F (1,99)=
183, p=.670, n2=.002)

Finalmente, al comparar la variable MCS con la Resiliencia
se apreciaba una relacion estadisticamente significativa en sentido
negativo. De la misma manera ocurria, al comparar esta variable
(MCS) con los valores de Ansiedad y Depresién, pero en este caso
el sentido de la relacion era positivo (tabla 16). EIl MANOVA que
estudia la relacion entre espiritualidad, la preocupacién por el dolor
y la molestia de los sintomas muestra que no se dan diferencias
estadisticamente significativa en ninguna de las dimensiones de
espiritualidad (Intrapersonal, Transpersonal e Interpersonal) ni por
razbn de la Preocupacién por el Dolor (F(3,97)=0.084, p=.969,
n2=.003), ni por la Molestia de los Sintomas (F(3,97)=2.434, p=.070,
n2=.070), asi como tampoco por la interaccidén de las dos anteriores
(F(3,97)=0.660, p=.579, n2=.020).

El andlisis de la relacion entre la variable Mal Control de
Sintomas (MCS) y los indicadores experienciales que por hipotesis

podrian estar relacionados con el control sintomatico, mostraba
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gue no existia relacion estadisticamente significativa entre ellas, ni
tampoco aparecia tamafo del efecto alguno ni de forma individual
con la variable PDO ( F (1, 99)=.085; p=.771, n2=.001) o la variable
MSI (F (1, 99)=1.524; p=.220, n2=.015) ni cuando se estudiaba su
interaccion de forma conjunta entre las dos variables (F (1,99)=.183,
p=.670, n2=.002)

Finalmente, al comparar la variable MCS con la Resiliencia se
apreciaba una relacion estadisticamente significativa en sentido
negativo. De la misma manera ocurria, al comparar esta variable
(MCS) con los valores de Ansiedad y Depresidn, pero en este caso

el sentido de la relacion era positivo (tabla 16).

Tabla 16.- Correlaciones de Pearson entre variables de espiritualidad y
variables de malestar emocional, red de apoyo y mal control sintomatico

1 2 3 4 5 6 7 8 9
1.GlobEspirit
2.Intrapersonal 833"
3.Transcendencia 658" 229
4.Interpersonal 713" 476" 270" -
5.RedApoyo -,021 -,005 -,184 202"
6.Resiliencia 332" ,208" 305" 231" 048
7.DepHADS 448" 292" -412"  -301" 136  -468"
8.AnsHADS -296°  -309" -036 -315°  -054 319" 447"
9.MCS -,171 -,195" 033  -223  -058 -263" 369" 545"

*p<.05; **p<.01
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5.3.4. Variables de estado emocional

Tanto la Ansiedad como la Depresion se relacionan de forma
estadisticamente significativa y negativa con la medida global de
Espiritualidad, asi como con sus tres dimensiones, Intrapersonal,
Transcendente e Interpersonal, excepto la ansiedad que no expresa
relacién con la dimensidén de Transcendencia (tabla 16).

En cuanto a la Resiliencia, tal y como se puede observar en
la tabla 16, se encuentran relaciones significativas y positivas con
todas las dimensiones de espiritualidad.

Ademas, el anélisis que comparaba la Resiliencia con el ESAS
global mostraba una relacion estadisticamente significativa de
sentido negativo (r=-,335; p=.001). Sin embargo cuando este andlisis
intentaba relacionar la Resiliencia con los ESAS por sintomas solo
se apreciaban relaciones estadisticamente significativas con la
Astenia (r=-,233; p=.018), Desanimo (r=-,433; p=.000), Nerviosismo
(r=-,273; p=.006), Somnolencia (r=-,226; p=.022) e Insomnio (r=-
,289; p=.003).

Al analizar la relacién entre la Resiliencia y los Indicadores
experienciales relacionados con la sintomatologia no se encontraron

resultados estadisticamente significativos.
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5.4. Modelo multivariado de relacion entre variables

En el andlisis multivariado se tomaron como punto de partida
los resultados de los andlisis bivariados sobre las dimensiones
de espiritualidad y variables relevantes en la descripcion de la
situacion clinica y personal de los pacientes. Para dar respuesta
a las hipotesis de relaciones entre todas las variables del estudio
consideradas de forma conjunta, se estimaron dos modelos de
ecuaciones de estructurales MIMIC (Multiple Indicators Multiple
Causes). En primer lugar, se estimé un modelo teérico, que incluia
un efecto de las variables género, tipo de diagndstico (cancer vs. no
cancer), preocupacion por el dolor, molestia de los sintomas como
molestia principal, resiliencia, red de apoyo y mal control de sintomas
sobre un factor de espiritualidad. Este factor, a su vez, explicaba
tres dimensiones de la espiritualidad: intra, inter y transpersonal. El
modelo también incluia dos covarianzas entre predictores, a saber,
entre diagnostico y sintomas como molestia, y entre resiliencia y
mal control de sintomas, covarianzas propuestas a partir del estudio
bivariado que previamente se ha llevado a cabo en la investigacion.

Este modelo, que puede observarse en la figura 3, no obtuvo un
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buen ajuste de los datos: x2 (33)= 46.58 (p > .05), CFl =.791, GFl =
.918, SRMR = .077 y RMSEA = .066 (con intervalo de confianza de
.001 - .106). Figura 3. Modelo tedrico inicial para la prediccion de la

espiritualidad

Género

Diagnéstico

Intrapersonal

PDO

MSI Espiritualiad Interpersonal

Transpersonal

Resiliencia

Red de Apoyo

MCS
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Posteriormente, se estimé un segundo modelo, atendiendo a la
sugerencia del propio test de modificacion que el programa incorpora
(LM test). En concreto, se trataba de un efecto predictor positivo
de la red de apoyo sobre la dimension espiritualidad interpersonal.
Este modelo mostré un ajuste general de los datos aceptable, con
valores de x2 (32)= 35.03 (p > .05), CFl = .951, GFl = .932, SRMR
=.068 y RMSEA = .032 (con intervalo de confianza de .001 - .083).
Tal y como se puede observar en la figura 4 tres son los predictores
estadisticamente significativos del factor de espiritualidad: tener

como principal molestia los sintomas, la resiliencia y la red de apoyo.

Figura 4. Modelo tedrico final para la prediccion de la espiritualidad

Género

Diagnéstico 229
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25 Intrapersonal
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MSI Interpersonal
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4 Transpersonal
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268

—

-287" | Red de Apoyo
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MCS

Nota: * = p<.05.
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Enconcreto, laresiliencia predice positivamente la espiritualidad,
y tener como principal molestia los sintomas y una amplia red de
apoyo lo hacen de forma negativa. Ademas, en el modelo también
se muestra una covarianza estadisticamente significativa negativa
entre el mal control de los sintomas y la resiliencia, de forma
que, aunque el mal control de sintomas no afecta directamente a
los niveles de espiritualidad, si tiene un efecto indirecto negativo
sobre la espiritualidad a través de su influencia sobre los niveles de
resiliencia. Y otra covarianza significativa y positiva entre el tipo de
diagnostico y los sintomas como principal molestia, lo que indica
que el ser diagnosticado de cancer se relaciona positivamente con
que los sintomas sean la principal molestia. Todos estos efectos
explican un 41.9% de la varianza del factor de espiritualidad.

En cuanto a las dimensiones de la espiritualidad, en el modelo
se observa como el factor de espiritualidad explica positivamente las
tres dimensiones, intra, inter y transpersonal, ademas de un efecto
positivo de la red de apoyo sobre la dimension de espiritualidad
interpersonal. Se consigue explicar un 23.9% de la varianza
de la espiritualidad intrapersonal, un 40.7% de la dimension de

espiritualidad interpersonal y un 39.7% de la transpersonal.
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6. DISCUSION

143



144



6. DISCUSION

En primer lugar y antes de pasar a revisar las hipétesis
planteadas y confrontarlas con nuestros resultados, creemos de
interés realizar alguna consideracion con respecto a la muestra
estudiada.

Las caracteristicas generales de los pacientes incluidos en
el estudio son las esperables, teniendo en cuenta las poblaciones
representadas en la mayoria de los trabajos del ambito de los
cuidados paliativos y claramente en relacidn con la tipologia de
recursos predominantes en Espana (Centeno et al., 2013). Se
trata de una poblacion de pacientes geriatricos, muy homogénea
en cuanto al sexo y con predominio claro de patologia oncoldgica.
Sefalar que la mitad de la muestra procede de recursos en centros
de atencion a cronicos (48%; n=52), con un perfil de necesidades en
el que ademas de la problematica sanitaria es importante la demanda
de caracter social. En congruencia con este dato podemos ver como
un porcentaje relevante de los pacientes (cerca del 50%), vivian en
un entorno de soledad (solteros, viudos,...) e incluso sin cuidadores

de referencia que pudieran asumir responsabilidades de cuidado y
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acompanamiento. Un 22% de los pacientes se han incluido en el
estudio desde recursos especializados de atencion en el domicilio
(Unidades de Hospitalizacion a Domicilio), ampliamente potenciados
en nuestro entorno en los ultimos anos, donde familiares cercanos
(pareja, hijos,..) son capaces de establecer una red de cuidados
que permite el manejo domiciliario, al menos en situaciones de baja
complejidad.

Aun con la limitacién de tratarse en su mayoria de pacientes
oncoldgicos, creemos que se trata de una muestra adecuada para
estudiar los objetivos y las hipétesis planteadas

HIPOTESIS 1

En relacién con nuestra primera hipétesis, segun la cual
esperabamos encontrar en los pacientes estudiados un adecuado
control sintomatico, hemos de decir que tal hipotesis obtiene una
amplia evidencia a laluz de los resultados. Sefialar que la prevalencia
de sintomas que obtenemos en nuestra muestra coincide con
los datos publicados previamente en la literatura (Ferris, 2002;
Solano et al., 2006; Teunissen et al., 2007; Sigurdardottir et al.,

2008; Gomez-Batiste et al., 2010; Yennu et al., 2012). Ademas, los

146



pacientes presentaban, en términos generales, un adecuado control
sintomatico. Los datos obtenidos de la media global del ESAS-r (3.22)
y de los analisis de la variable MCS asi lo demuestran. Mas del 15%
de la muestra tenia toda su sintomatologia totalmente controlada y
aproximadamente el 30% de los pacientes presentaban solo uno o
ningun sintoma mal controlado. Tal y como ya apuntabamos en la
introduccion del presente trabajo, los datos que habitualmente se
encuentranenlaliteraturaconrespectoalos sintomas malcontrolados
por paciente, son bastante heterogéneos y varian en funcién de
diferentes factores (ubicacion de los cuidados, diagndéstico, perfil
del profesional encargado de recoger la informacion, instrumento
0 escala utilizada en la investigacion, momento evolutivo de la
enfermedad..). Sin embargo lo habitual es hacer referencia a la
media de sintomas con mal control. Asi, Potter et al. (2003) en una
muestra de 400 pacientes (95% oncolbgicos) refiere una media de
5 sintomas mal controlados por paciente, siendo 3 sintomas en los
pacientes ambulatorios y 7 sintomas en los pacientes hospitalizados
en centros tipo “hospice”. En nuestro caso, el 50% de la muestra

tenia 4 o menos sintomas mal controlados y hasta un 25% tenian 6
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0 mas sintomas con mal control.
HIPOTESIS 2; HIPOTESIS 3

Uno de los objetivos era analizar las preocupaciones y molestias
de los pacientes e identificar la posicion que entre ellas ocupaba
la sintomatologia fisica. Planteabamos como hipotesis que esta
preocupacion seria una de las mas prevalentes (Hipotesis 2), pero
que el tipo de preocupacién por los sintomas seria independiente
del nivel de control de los mismos (Hipotesis 3)

Nuestros resultados aportan evidencia significativa respecto
a las dos hipotesis.

Por una parte vemos que cuando se pregunta de manera
abierta sobre los aspectos que mas molestan al paciente, el control
de los sintomas aparece en primer lugar. Sin embargo, la mayor
causa de preocupacion, lo que mayor sufrimiento provoca en los
pacientes, aun siendo importante, no es el dolor sino el malestar
de las personas queridas, su familia, sus personas mas cercanas.
Llama la atencién que la prevalencia para la preocupacion por el
dolor y las molestias generadas por los sintomas es en ambos

casos del 34%. Sin embargo, con un simple analisis bivariado no
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se detecta asociacion significativa entre estas dos variables, lo que
apunta hacia una problematica mas compleja. Una interpretacion
basada en la experiencia clinica podria sugerir que un paciente
puede no tener un buen control sintomatico y encontrarse molesto
por ello, pero dirigir su mayor preocupacioén hacia otras esferas de
Su persona o de su entorno. Y viceversa, un buen control de los
sintomas fisicos no evita por completo estar preocupado por ellos o
por otras circunstancias vitales y por tano no es garantia de bienestar
y calidad de vida. En relacion con este argumento son interesantes
los datos que aportan Klinkenberg et al. (2004). En su trabajo se
realizan entrevistas a 270 familiares cercanos tras el fallecimiento
del paciente. Entre otros resultados se muestra como los pacientes
sentian la necesidad de hablar y comunicar en relacion con su
sintomatologia, independientemente de la carga y malestar que
esta les producia. De esta manera, aunque la fatiga era el sintoma
con mayor nivel de distress, los pacientes hablaban y manifestaban
Su preocupacion con mayor frecuencia de otros sintomas como el
dolor o la sensacién de nauseas o vomitos.

Finalmente, los resultados obtenidos en el analisis bivariado
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que analiza la relacion entre la variable MCS (mal control sintomatico)
y los indicadores experienciales relacionados con el control
sintomatico (PDO y MSI) refuerzan nuestra tercera hipétesis, al no
encontrar relaciones estadisticamente significativas entre ellas.

Todo lo expuesto apoya lo que ya indicaban algunos estudios
clasicos, en los que los pacientes manifestaban que un buen control
sintomatico es importante para la calidad de sus cuidados pero
evidentemente no es lo Unico, sefialando como el fortalecimiento
de sus relaciones personales y el apoyo a sus familiares son
fundamentales (Singer et al., 1999).

Asi pues, consideramos que se hace relevante evaluar con
garantias cientificas no solo la presencia e intensidad de los sintomas,
sino el nivel de sufrimiento que estos producen. Por tanto, hay que
insistir en que mas alla de identificar la presencia de un “problema”,
es necesario profundizar en el andlisis de aquellos factores que
puedan estar influyendo en el sufrimiento de los pacientes, ya que
como afirman Barreto et al. (1996) las diferencias individuales en
la forma de vivir y experimentar los sintomas pueden jugar un rol

esencial en su abordaje y manejo.
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HIPOTESIS 4

La resiliencia se ha definido como una capacidad universal
que permite a una persona, grupo o comunidad prevenir, minimizar
o0 superar los efectos perjudiciales de una situaciébn adversa,
posibilitando ademas su crecimiento (Newman, 2004). Uno de
nuestros objetivos era evaluar de que modo estaban presentes
los diferentes aspectos de la resiliencia en nuestra muestra. De
este modo hipotetizabamos, por una parte, la presencia de unos
niveles de resiliencia poco satisfactorios (Hipétesis 4a) y por otra la
existencia de una relacion en sentido negativo entre el mal control
sintomatico y la capacidad resiliente (Hipbtesis 4b).

Nuestros resultados no aportan evidencia en relacion con la
hipotesis 4a. Esperabamos encontrar niveles de resiliencia poco
satisfactorios, asociados a un proceso de sufrimiento y dificultades
como el final de la vida. Sin embargo, obtuvimos valores altos.

Ademas y aunque no era objetivo especifico del trabajo,
también evaluamos otros indicadores de estado emocional como
la ansiedad y la depresion En este apartado los resultados indican

que la muestra evidenciaba valores altos en ansiedad y moderados
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en depresion que, adoptando los criterios al uso, supondria que un
71,3% de los pacientes superaria el nivel clinico de ansiedad y tan
solo un 38% el de depresion. Estos datos van en la misma direcciéon
que los hallados en diferentes estudios en cuanto a la presencia de
manifestaciones de ansiedad y depresion se refiere, aunque son de
inferior magnitud. Asi, publicaciones recientes muestran valores de
prevalencia para ansiedad y depresion mucho mas elevados (Solano
et al., 2006; Teunissen et al., 2007), al igual que otros estudios ya
clasicos (Limonero, 1994; Breibart, 2007).

¢;Como interpretar todos estos resultados?. Aunque
evidentemente hay que ser cautelosos, entendemos que encontrar
niveles altos de resiliencia en un contexto de final de vida y con
valores elevados para ansiedad y depresidn, puede tener que ver
con la preparacion y la capacidad para ofrecer soporte emocional
de los profesionales que atendieron a los sujetos de esta muestra.
Se trataba de personal sanitario entrenado en la deteccion y el
acompafamiento del sufrimiento, lo que puede haber mitigado la
presencia de ansiedad y/o depresion y al mismo tiempo potenciado

los recursos personales para hacer frente a una dura experiencia
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de enfermedad. Desde nuestro punto de vista, esto supone una
importante contribucion ya que pone de manifiesto el potencial de
mejora en la amortiguacién del malestar que sufren los pacientes
y el entorno a través de la formacion de los profesionales en el
tratamiento de recursos personales en su atencion clinica.

En cuanto a la hipdtesis 4b, nuestros resultados aportan
evidencia, al mostrar en el estudio bivariado que existe una relacidon
estadisticamente significativa y en sentido negativo entre la variable
MCSy laresiliencia. Es decir, que aquellos pacientes con valores mas
elevados en la variable MCS presentarian menores puntuaciones
en su capacidad resiliente. Como primera aproximacion ante este
resultado cabe concluir que un mal control sintomatico minimizaria
la posibilidad de activar recursos personales de afrontamiento,
superacion y crecimiento ante una situacion de sufrimiento.

HIPOTESIS 5

De acuerdo con la hipbtesis 5, esperabamos encontrar
puntuaciones en el limite inferior del rango al explorar la espiritualidad
de los pacientes con el cuestionario GES, sin embargo los resultados

no aportan evidencia sobre esta hipotesis. Al contrario de lo
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esperado, los datos apuntan hacia una buena situacion espiritual
de los pacientes con valores altos en la valoracion global de la
espiritualidad y en cada una de sus dimensiones.

Antes de comparar estos resultados con otros publicados en
la bibliografia e incluso de interpretar cautelosamente su significado,
conviene previamente hacer alguna consideracion.

En primer lugar, necesitariamos confrontar nuestros hallazgos
con los encontrados al utilizar instrumentos con propiedades
psicométricas validadas, adaptados a nuestra cultura y que
evaluasen la espiritualidad atendiendo a dimensiones comparables
y en una muestra semejante a la nuestra. Como indican Selman
et al. (2011) y Galiana et al. (2014) son pocos los instrumentos
que, por una u otra razbn, cumplen estas condiciones. Ademas
resultaria de interés valorar la forma de administrar el cuestionario
(autoevaluacion por el paciente, participacion del familair, profesional
sanitario,...) (Puchalsky et al., 2000). Finalmente, seria importante
definir los objetivos que se pretendeny para los que esta elaborado el
instrumento en cuestion (establecer un diagnostico de necesidades,

valorar y cuantificar bienestar o malestar, evaluar efectos de una
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intervencion,...) (Bussing, 2012). En lo que se refiere al cuestionario
GES y aunque incluye cuantificacion numérica, estad orientado a
explorar los recursos y evaluar necesidades espirituales (Benito et
al., 2014). Se trata de una herramienta que pretende, mas alla de
medir, facilitar pistas y servir de guia a los clinicos, que con el maximo
respeto, se adentran en el mundo espiritual de los pacientes. Asi
entendido, el profesional ocupa un lugar tan importante 0 mas que
el propio instrumento (Benito et al., 2014).

Teniendo en cuenta estas matizaciones, tenemos que decir
que Reig-Ferrer et al. (en prensa) y Peterman et al. (2002) en
sus respectivos trabajos obtienen resultados poco coincidentes.
Peterman et al., utiliza el FACIT-Sp (Brady et al., 1999). Se trata de
un instrumento de 12 items con tres subescalas que evalla sentido,
paz y fe. Al evaluar una muestra de 1617 pacientes, la mayoria con
cancer (83%) en diferentes estadios, obtiene puntuaciones medias
para el valor del FACIT-Sp total de 38 (rango 0-48). Valores altos,
al igual que en nuestro caso, en la evaluacién global. Sin embargo,
Reig-Ferrer et al., por su parte, utilizan una version adaptada del

Meaning in Life Scale (Jim et al., 2006). Esta herramienta, validada
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en su version original para pacientes con cancer, cuenta con 21
items que evaluan cuatro dimensiones (propésito de vida, falta de
significado, paz interior y beneficios de la espiritualidad). Sobre una
muestra de 60 pacientes con enfermedades crénicas avanzadas
no oncolégicas obtiene puntuaciones medias normalizadas de 5.5
(rango 0-10).

Entendemos que los datos mostrados por Peterman et
al., pueden ser mas comparables con los nuestros atendiendo a
las dimensiones evaluadas y a las caracteristicas de la muestra
explorada.

Con respecto a la posible interpretacion de nuestros
resultados, cabe intuir que el nivel de formacion avanzada, con
capacidad para un acompanamiento adecuado y el conocimiento
del modelo e instrumento GES por parte de los encargados de
obtener la informacidn, podria contribuir a explicar la obtencion
de valores altos en el cuestionario, lo que nos reafirmaria en la
necesidad e importancia de una buena formacion en el ambito del

acompanamiento espiritual.
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HIPOTESIS 6

Uno de los objetivos fundamentales del presente trabajo era
explorar las posibles relaciones entre la espiritualidad y diferentes
variables que configuraban la situacién clinica del paciente en
distintos aspectos. Los resultados muestran datos interesantes al
compararlos con los publicados en la bibliografia.

En el andlisis efectuado no encontramos diferencias
estadisticamente significativas entre las variables sociodemograficas
(edad, sexo, centro de procedencia), tipo de diagnostico, nivel de
informacion sobre la enfermedad y las variables de espiritualidad.
Sin embargo al estudiar la relacion entre la red de apoyo vy la
espiritualidad, los resultados muestran una relacion significativa y
positiva entre la dimension interpersonal de la espiritualidad y la red
de apoyo. De esta manera los resultados aportan evidencia solo
parcial sobre las hipbtesis 6a y 6b.

Nuestro planteamiento se basaba en los escasos datos
encontrados al respecto y que en muestras semejantes apuntaban
a que la edad, el diagnéstico y la situacion funcional en algunos

grupos de pacientes condicionaban formas diferentes de vivir la
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espiritualidad (Manning-Walsh, 2005; Bekelman et al., 2009; Hui et
al., 2011; Delgado-Guay et al., 2011). Sin embargo nuestra muestra
no se comporta de la misma manera.

Desde nuestro punto de vista, el hecho de no encontrar
asociacién estadisticamente significativa entre las variables
mencionadas y la espiritualidad, reforzaria la afirmacién claramente
descrita en la introduccion del presente trabajo, de que la experiencia
espiritual no es algo relacionado con ser hombre o mujer, con una
determinada edad, nivel de formacion, ubicacién de los cuidados
o incluso la tipologia o proceso de enfermedad, sino que es una
dimension inherente y transversal a todo ser humano, aunque
su vivencia, descubrimiento, potenciacion o desarrollo depende
de la individualidad personal, quiza matizada por factores y
condicionamientos que son motivo de estudio en este trabajo.

Solo un apunte sobre la relacion encontrada entre la red de
apoyo y la dimensién interpersonal de la espiritualidad. Es evidente
que, aunque sin ser determinante, aquellos pacientes que dispongan
de un mayor numero de personas en su entorno y que puedan

colaborar en su cuidado, van a tener mas posibilidades de potenciar
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la dimension interpersonal de la espiritualidad. Sin embargo la
importancia y el peso real que esta relacion va a tener en la vivencia
de la espiritualidad se planteara en el analisis multivariado.
Siguiendo con el andlisis de las diferentes relaciones, los
resultados objetivan una interaccidn clara entre los factores fisicos
de control sintomatico y los componentes de la espiritualidad,
coincidiendo con las hipétesis 6¢ y 6d. Asi mismo aportamos
evidencia con respecto a las hipétesis 6e y 6f, al confirmarse la
interaccion entre ansiedad, depresion, resiliencia y espiritualidad.
Haremos referencia en primer lugar a las hipétesis 6¢ y 6d.
Aunque hay autores que no comparten nuestros datos
(Manning-Walsh, 2005), en general se admite la relacion entre mal
control de sintomas y malestar espiritual.
Hui et al. (2011) concluyen que un mal control del dolor se asocia de
forma independiente con distress espiritual. En la misma direccidn
apuntan los resultados publicados por Kandasamy et al. (2011),
que al igual que en nuestro trabajo, relacionan el mayor o menor
bienestar espiritual con un buen control sintomético en general y

en concreto con sintomas especificos como el dolor, las astenia, la
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fatiga o la angustia, ademas de con otros aspectos que configuran
el concepto de bienestar o calidad de vida (relaciones, trabajo,
disfrute de la vida,....). De igual manera, Delgado-Guay et al. (2011)
encuentran que el malestar espiritual se asocia con mas anorexia y
mas somnolencia. Igualmente, los pacientes con “dolor espiritual”
(evaluado en el estudio de estos autores mediante el indicador
“.Cree que esta experimentando dolor espiritual ahora y en qué
medida?”) fueron significativamente mas propensos a sentir que sus
sintomas fisicos estaban peor.

Con respecto a la interaccion entre las variables de estado
emocional, resiliencia y espiritualidad (hip6tesis 6e y 6f) nuestro
estudio coincide en gran mediday proporciona evidencias enlamisma
linea que las aportadas por otros investigadores. Asi, complementaria
los hallazgos de los trabajos publicados anteriormente (McClain et
al., 2003; Monroe et al., 2007; Delgado-Guay, 2011; Kandasamy et
al., 2011; Krikorian et al., 2012) resaltando la gran relacién de la
espiritualidad, ansiedad, depresion y la resiliencia de las personas
en la situacion de fin de vida.

Asi pues y aun con las limitaciones motivadas por el uso de
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instrumentos de medida diferentes e incluso diferencias y matices
conceptuales, nuestros resultados y la evidencia bibliografica
publicada hasta el momento, apuestan por la interaccion entre
la dimension espiritual y la dimension fisica y psicolégica de las
personas al final de la vida y como consecuencia de ello se deduce
la necesidad de cuidar y atender todos los aspectos relacionados
con dichas dimensiones para poder conseguir un mayor bienestar
personal.

HIPOTESIS 7

Finalmente nos planteabamos como hip6tesis exploratoria el
estudio de la interrelacion multifactorial entre la espiritualidad y sus
dimensiones y el resto de variables que considerabamos contribuian
a configurar la situacion de final de vida.

En este sentido, consideramos que los resultados de mayor
interés de nuestro trabajo son los que se derivan del analisis
multivariado (modelo de ecuaciones de estructurales MIMIC). El
modelo de ecuaciones estructurales alcanza un ajuste muy adecuado
ynospermite conocerlacapacidadexplicativade variablesquedefinen

la situacidn vital del paciente (género, diagnéstico, preocupacion por
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el dolor y por las molestias asociadas a los sintomas, resiliencia, red
de apoyo y control de la sintomatologia). El factor de espiritualidad
explica positivamente las tres dimensiones, intra (23.9%), inter
(40.7%) y transpersonal (39.7%). Este planteamiento multivariado
ratifica la evidencia obtenida sobre la relacion de la espiritualidad
con la sintomatologia y con el resto de variables (16,19). Sin
embargo, es importante tener presente durante la interpretacion
de estos resultados, que las relaciones incluidas en el modelo son
complejas y dificiles de explicar, pues las variables a las que hacen
referencia pertenecen a ambitos de distinta categoria (desde la
puramente sociodemografica, como el sexo, hasta la existencial,
como la espiritualidad) y ademas no se dispone de modelos teéricos
que las estudien en su conjunto.

En el modelo aparece también un efecto positivo directo de la
red de apoyo sobre la dimension de espiritualidad interpersonal, de
manera que un buen soporte familiar o apoyo del entorno del paciente
se asocia con bienestar espiritual en su dimension interpersonal. De
ahi la importancia de poner en valor las relaciones interpersonales

del paciente.
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De la misma manera, el modelo revela una relacion
significativa y de signo negativo entre el factor de espiritualidad
que engloba las dimensiones intra, inter y transpersonal y la red de
apoyo. Este resultado debe matizarse y ponerse en relaciéon con
las correlaciones obtenidas que mostraban una relacion significativa
con la dimensién interpersonal, nula con la intrapersonal y negativa
con la de transcendencia. Una interpretacion posible seria que las
personas con una red de apoyo menor desarrollan un mayor sentido
de transcendencia o precisamente por tener una mayor espiritualidad
transpersonal no mantienen una red social amplia. Insistimos en que
la red de apoyo se midié a partir de indicadores de tipo de cuidador
y de convivencia, lo que ofrece informacion parcial de la cantidad de
apoyo recibido, pero en ningun caso de la calidad de éste. Por todo
esto, estos resultados deben tomarse con cautela y futuros estudios
deberan incluir mejores medidas de apoyo social, lo que obviamente
ha sido una limitacion de éste.

Ademas el modelo muestra una covarianza estadisticamente
significativa negativa entre el mal control de los sintomas y la

resiliencia, de forma que, aunque el mal control de sintomas no
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afecta directamente a los niveles de espiritualidad, si tiene un
efecto indirecto negativo sobre la espiritualidad a través de su
influencia sobre los niveles de resiliencia. De alguna manera podria
interpretarse que el sufrimiento fisico que intensifica el malestar
emocional, es capaz de bloquear la activacion de las fortalezas o
recursos que conforman nuestra espiritualidad.

No hemos encontrado trabajos que realicen una aproximacion
semejante a la nuestra sobre los posibles modelos de relacién
entre todas las variables incluidas. Asi pues, consideramos que el
presente estudio aporta informacion que complementa y refuerza
los escasos datos ya publicados hasta el momento, pero sobre
todo es novedoso en cuanto que plantea una visidbn en conjunto
de todos los aspectos y factores que pueden contribuir a perfilar
la experiencia de los pacientes en situacion de final de vida. Ahora
bien, mas all4 de las garantias psicométricas y de las “diferencias
estadisticamente significativas”, somos conscientes del reto
que supone aproximarse a relacionar aspectos tan dificiles de
cuantificar como los componentes de la espiritualidad y las propias

preocupaciones con el resto de variables y ademas hacerlo a partir
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de una unica evaluacién, realizada durante unos pocos minutos. Sin
embargo, entendemos que esta forma de aproximacién al paciente,
de forma global y atendiendo a todas sus dimensiones puede aportar
un marco de actuacion que oriente a los muchos profesionales
que sienten inquietud por la evaluacion y cuidado de la dimensién
espiritual de estos pacientes.

Finalmente y con la mirada puesta en futuras investigaciones,
creemos necesario mencionar algunas limitaciones de nuestro
estudio

La primera se desprende del propio disefio elegido para
su realizacion. Si bien como aproximacion exploratoria al mundo
espiritual, el disefio transversal posibilita recoger informacion
importante y conseguir resultados relevantes, también es cierto que
solo permite analizar datos de un momento puntual a lo largo de
todo un proceso. Dado el caracter dinamico y cambiante de muchas
de las variables que se estudian, quizd disefos longitudinales y
prospectivos o incluso metodologias de analisis cualitativo permitirian
obtener conclusiones de mayor aplicabilidad en la clinica.

En segundo lugar, entendemos que otra limitacion esta
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relacionada con el tipo de diagnéstico que padecian nuestros
pacientes, fundamentalmente oncoldgicos. Aunque como se
indicaba en la introduccién del trabajo, el porcentaje de pacientes con
patologia no oncolégica aumenta progresivamente en los programas
de cuidados paliativos, todavia es escasa y muy heterogénea. Sin
embargo, dado que una de las variables estudiadas en relacidon
con la espiritualidad era el tipo de diagndstico, quiza hubiera sido
deseable un mayor numero de pacientes con diagndstico diferente
del cancer, siendo este uno de los aspectos a tener en cuenta para
futuros trabajos.

Finalmente, consideramos que dado el relevante papel que
juega el profesional que acompafa a estos enfermos, seria de
interés la inclusidbn de pacientes procedentes de otros servicios
donde, con menor nivel de especificidad y formacion, también se

atiende a personas y sus familias en final de vida.
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7.CONCLUSIONES
De nuestro estudio podemos concluir que:

1. Del mismo modo que se puede alcanzar un adecuado
control sintomatico en el ambito fisico y emocional de los pacientes
en situacion de final de vida, también es posible conseguir un
adecuado soporte en su dimensidn espiritual, sobre todo en ambitos
profesionales de formacién especifica.

2. Existe una clara interaccion entre el mundo espiritual
de los pacientes en situacion de enfermedad avanzada y el control
de sus sintomas.

3. Detectamos una interaccion significativa entre la
espiritualidad y el estado emocional y los recursos para afrontar el
sufrimiento relacionado con el final de la vida.

4. El modelo de ecuaciones estructurales se muestra
como una alternativa valida en el estudio de los objetivos planteados,
poniendo de manifiesto que un inadecuado control de los sintomas
puede intensificar el malestar emocional y disminuir las posibilidades
de afrontar el sufrimiento y de esta manera bloquear la activacién de

las fortalezas o recursos que conforman nuestra espiritualidad.
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5. Para mejorar el bienestar de los pacientes que afrontan
su proceso de morir , sera necesario atender tanto a las necesidades
del orden espiritual como al del resto de necesidades, problemas y
preocupaciones, teniendo en cuenta ademas, aquellos factores que
pueden interaccionar y modular esta relacion

6. Es evidente la necesidad de seguir profundizando
en la evaluacion y acompafamiento de la espiritualidad en los
pacientes al final de sus vidas, de forma especial en la formacion de
los profesionales que los atienden

7. Nuestro estudio, su resultados, conclusiones vy
limitaciones, confirman que el abordaje de la espiritualidad desde
una metodologia cientifica es complejo y supone un reto para el
investigador, siendo necesario avanzar en métodos y disenos que,
sin perder el rigor necesario, permitan adaptarse a las peculiaridades
de esta dimensidbn humana, para de esta manera poder seguir

avanzando en el acompafnamiento de nuestros pacientes.
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9.ANEXOS

Anexo 1

Test de Pfeiffer

ITEMS ERRORES

¢Que dia es hoy? (dia, mes, afo)

¢Que dia de la semana es hoy?

¢Donde estamos ahora?

¢Cual es su numero de teléfono?

¢Cual es su direccion? (preguntar solo si el paciente no tiene

teléfono)

¢ Cuantos anos tiene?

¢Cual es su fecha de nacimiento? (dia, mes, afo)

¢Quien es ahora el presidente del gobierno?

¢Quien fue es anterior presidente del gobierno?

¢Cuales son los apellidos de su madre?

Vaya restando de 3 en 3 desde el numero 20 hasta llegar al 0
PUNTUACION TOTAL

Martinez, J., Duenas, R., Onis, M.C., Aguado, C., Albert, C., Luque
R. (2001). Adaptacion y validacion al castellano del cuestionario de
Pfeiffer (SPMSQ) para detectar la existencia de deterioro cognitivo
en personas mayores de 65 afios. Medicina Clinica, 117(4), 129-
34
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Anexo 2

Escala de Ellershaw

Ninguno

Dudas sobre el diagnéstico
Conoce el diagnéstico

Piensa en la posibilidad de morir
Conocimiento total

HWN =0

Ellershaw, J.E., Peat, S.J., Boys, L.C. (1995). Assesing the
efectivness of a hospital palliative care team. Palliative Medicine,
9, 145-152.
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Anexo 3

Edmonton Symptom Assessment System (ESAS)

Nada de dolor 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Elpeordolor que pueda imaginar

Nada agotado 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Lo masagotado que se puedaimaginar

Sin nauseas 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Laspeores nauseas que se puedaimaginar

Nada desanimado 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Lo masdesanimado que se puedaimaginar

Nada nervioso 0 1 2 83 4 5 6 7 8 9 10 Lomasnerviosoque se puedaimaginar

Nada somnoliento 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Lo massomnolientoque se puedaimaginar

Ninguna dificultad para 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Lamayor dificultad pararespirar que se pueda

respirar imaginar

El mejor apetito 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Nadade apetito

Duermo perfectamente 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Lamayordificultad para dormir que se pueda
imaginar

Sentirse perfectamente 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Sentirse lo peor que se pueda imaginar

Otro problema 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Carvajal,A., Martinez, M., Centeno, C. (2013). Version espanola del
Edmonton Symptom Assessment Sytem (ESAS): un instrumento
de referencia para la valoracién sintomatica del paciente con

cancer avanzado. Medicina Paliativa, 20(4), 143-149
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Anexo 4
Hospital Anxiety Depression Scale (HADS).

Este cuestionario intenta conocer cémo se siente usted emocionalmente. No es preciso que
preste atencién a los numeros que aparecen en el margen izquierdo. Lea cada pregunta y
rodee la respuesta que coincide mejor con su estado emocional en la dltima semana. No es
necesario que piense mucho tiempo en cada respuesta, ni existen respuestas correctas ni
incorrectas.

Me siento tenso/a, nervioso/a

3. Casi todo el dia 2. Gran parte del dia 1. De vez en cuando 0. Nunca
Sigo disfrutando con las mismas cosas de siempre
3. Ciertamente igual que 2. No tanto como antes 1. Solamente un poco 0. Ya no disfruto con nada
antes

Siento una especie de temor como si algo malo fuera a suceder
3. Siy muy intenso 2. Si, pero no muy intenso 1. Si, pero no me preocupa 0. No siento nada de eso

Soy capaz de reirme y ver el lado gracioso de las cosas

3. Igual que siempre 2. Actualmente algo menos 1. Actualmente mucho 0. Actualmente en absoluto
menos
Tengo la cabeza llena de preocupaciones
3. Casi todo el dia 2. Gran parte del dia 1. De vez en cuando 0. Nunca
Me siento alegre
3. Nunca 2. muy pocas veces 1. En algunas ocasiones 0. Gran parte del dia
Soy capaz de permanecer sentado/a, tranquilo/a y relajadamente
3. Siempre 2. A menudo 1. Raras veces 0. nunca
Me siento lento/a y torpe
3. Gran parte del dia 2. A menudo 1. A veces 0. Nunca
Experimento una desagradable sensaciéon de “nervios y hormigueos” en el estomago
3. Nunca 2. Solo en algunas 1. A menudo 0. Muy a menudo
ocasiones
He perdido el interés por mi aspecto personal
3. Completamente 2. No me cuido como 1. Es posible que no me 0. Me cuido como siempre
debiera hacerlo cuide como debiera lo he hecho
Me siento inquieto/a como si no pudiera parar de moverme
3. Realmente mucho 2. Bastante 1. No mucho 0. En absoluto
Espero las cosas con ilusion
3. Como siempre 2. Algo menos que antes 1. Mucho menos que antes 0. En absoluto
Experimento de repente sensaciones de gran angustia o temor
3. Muy a menudo 2. Con cierta frecuencia 1. Raramente 0. Nunca
Soy capaz de disfrutar con un buen libro o con un buen programa de radio o television
3. A menudo 2. Algunas veces 1. Pocas veces 0. Casi nunca

Zigmond, A.S., Snaith, R.P. (1983). The hospital anxiety and
depression scale. Acta Psychiatry Scandinavia, 67(6), 361-70

Quintana, J.M., Padierna, A., Esteban, C., Arostegui, |., Bilbao, A.,
Ruiz, I. (2003). Evaluation of the psychometric characteristics of
the Spanish version of the Hospital Anxiety and Depression Scale.
Acta Psychiatry Scandinavia, 107(3), 216-21

202



Anexo 5

Brief Resilient Coping Scale (BRCS).

A continuacion les presentamos una serie de preguntas sobre la
capacidad que tiene usted para afrontar situaciones adversas. Le
agradeceriamos que contestase a éstas segun el grado en que se
sienta identificado con las afirmaciones. Siendo 1 totalmente en
desacuerdo -5 totalmente de acuerdo.

Totalmente en Totalmente de
desacuerdo acuerdo

1.- Busco formas creativas de cambiar 1 2 3 4 5
situaciones dificiles
2.- Independientemente de lo que me pase, creo 1 2 3 4 5
que puedo controlar mi reaccion ante esto
3.- Creo que puedo crecer de forma positiva 1 2 3 4 5
manejando situaciones dificiles
4.- Busco activamente formas para recolocar 1 2 3 4 5

mis pérdidas

Tomas, J.M., Sancho, P., Meléndez, J.C., Mayordomo, T (2012)..
Resilience and coping as predictors of general well being in the

elderly: a structural equation modelling approach. Aging Mental
Health, 16:317-26
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Anexo 6

Cuestionario del Grupo de Espiritualidad SECPAL (GES)

A la hora de leer y responder el siguiente grupo de preguntas, es importante que sepa que las
personas tenemos en mayor o menor grado preocupaciones o inquietudes que nos importan y
vamos abordando a lo largo de la vida. Le pedimos que valore en qué medida se siente
identificado/a con las siguientes afirmaciones desde 0 a 4 (Nada a mucho):

Nada Poco Algo Bastante Mucho

1.- Revisando mi vida me siento satisfecho 0 1 2 3 4
con lo que he vivido y conmigo mismo

2.- He hecho en mi vida lo que sentia que 0 1 2 3 4
tenia que hacer

3.-Encuentro sentido a mi vida 0 1

4.-Me siento querido por las personas que me 0 1

importan

5.- Me siento en paz y reconciliado con los 0 1 2 3 4
demas

6.- Creo que he podido aportar algo valioso a 0 1 2 3 4
la vida o a los demas

7.- A pesar de mi enfermedad mantengo la 0 1 2 3 4

esperanza de que sucedan cosas positivas

8.- Me siento conectado con una realidad 0 1 2 3 4
superior (la naturaleza, Dios,...
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Anexo 7

Formulario de Consentimiento informado

El/La Informa al paciente Sr/Sra.

de la existencia de un proyecto de

investigacion sobre los recursos y necesidades espirituales en pacientes y le pide su colaboracién.

El estudio presenta la propuesta de una herramienta de evaluacion de los recursos y necesidades
espirituales en pacientes, que le pueden provocar sufrimiento o facilitar su bienestar. Ademas de las
preguntas de autoinforme, y la informacion recabada directamente por los profesionales, también es
necesario trabajar con algunos datos contenidos en la historia clinica.

El beneficio del estudio reside en poder profundizar en el conocimiento de las necesidades espirituales
para mejorar su deteccion, diagnéstico y tratamiento. Asi pues sus resultados contribuiran a mejorar la
deteccion y tratamiento de tales necesidades.

Los investigadores de este estudio podran establecer colaboracién cientifica con otras instituciones
académicas o asistenciales, procedimiento que se realizara con confidencialidad. Por tanto, el equipo
investigador y colaborador garantiza la confidencialidad respecto a la identidad del paciente y garantiza
que el resultado de la investigacion sera utilizado para el avance del conocimiento sobre los pacientes,
no para otros fines. Ahora tiene la posibilidad de formularnos las preguntas que desee y le mostramos
nuestro interés en responderle de la mejor forma posible.

He estado informado de la naturaleza del estudio que se resume en este documento, he podido hacer
las preguntas que deseaba para aclarar mis dudas y finalmente he podido tomar libremente la decision
de participar, sabiendo que dicha decision no afecta a mi atencién terapéutica en el Hospital.

He sido informado de la posibilidad de interrumpir la entrevista en cualquier momento debido al

cansancio o por cualquier otro motivo.

Firma del paciente Firma del informante
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