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1. INTRODUCCIO

1.1 ESPIRITUALITAT:

CONSIDERACIONS GENERALS

L’Espiritualitat abarca moltes facetes vitals, tanmateix, en un intent d’organitzar
aquest element, a continuacié s’articulara la informacié en base a les consideracions

fonamentals del concepte.

QUOTIDIANEITAT DE L’ESPIRITUALITAT

El concepte d'Espiritualitat, encara que en gran mesura abstracte, esta present
de forma nuclear a la vida de l'individu. L'Espiritualitat emergeix en cada vivencia a la
qgual se li atorga un significat, mitjancant la relaci6 humana en que I'afecte permet
I'enriqguiment mutu o en actes de solidaritat i cooperacié que faciliten la pertinenca
més enlla de la persona, sigui o no aquesta conscient de dita preséncia espiritual. Es
representa, per tant, en la quotidianitat de I'ésser huma oferint unidé, connexid i

influéncia entre cadascun dels seus components.
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NATURALESA ESSENCIALMENT ESPIRITUAL

La naturalesa essencial com a éssers humans és profundament espiritual
(Benito, Barbero i Payds, 2008). Les necessitats espirituals sén part de I'ésser huma,
emergeixen de l'interior de la persona i es manifesten de manera transversal en cada
cultura (Benito et al.,, 2014; Ruth, 2002; Torralba, 2004). Els ésser humans soén
intrinsecament espirituals ja que totes les persones estan en relacié amb si mateixes,
amb la resta d’éssers, amb la natura i amb allo significatiu o sagrat (Jonas, 2001;

Mount, Boston, Cohen, 2007).

S’alberga aixi, la dimensid espiritual, independentment de I'estat personal, del
camp d'estudi o del moment del cicle vital, no sent important exclusivament en |'area
de les malalties greus, al camp de les cures pal-liatives o en la situacié de fi de vida

(Vachon, Fillion i Achielle, 2009).

ESPIRITUALITAT DINAMICA

En la concepcid del fenomen espiritual resulta d’interés remarcar la
temporalitat i la individualitat com factors a considerar. Amb aquestes dos idees es
refereix a I'Espiritualitat com un element que divergeix de persona a persona i d’un
moment a altre. Es descarta, per tant, la consideracioé de I'Espiritualitat com quelcom
fixe sent més interessant estudiar-la des d’'una perspectiva de canvi. Al estar

I'expressidé de I'espiritualitat lligada a la fluidesa i a I'esdevenir, es considera que,

20



segons la persona, l'estat en el que es trobe i el moment temporal concret,
s’'identificaran unes o altres necessitats espirituals oferint-se recursos particulars

(Bayés i Borras, 2005).

En relacié al marc contextual de desenvolupament de l'individu, la literatura
consultada remarca que I'expressié de I'espiritualitat esta profundament relacionada
amb la cultura i I'area social de referéncia del subjecte. (Benito et al., 2014; Lowenthal

et al., 2001; Moberg, 2002).

I o

En la linia d’allo exposat és interessant recollir la cita de Cassell “mateixa
malaltia, distint pacient, diferent vivencia de malaltia, dolor i sofriment” (Cassell, 1991)
idea amb la qual es remarca de nou la subjectivitat de les necessitats espirituals i
s’al-ludeix al fet que cada persona experimenta la vivéncia del sofriment o del goig, de

I'espiritualitat en concret i del tot en general de forma personal, requerint-se per tant,

atencions individualitzades.

Parlar d’un procés d’afrontament significa parlar d’un canvi en els pensaments i
actes a mesura que la interaccié va desenvolupant-se (Folkman i Lazarus, 1980; Lazarus
i Folkman, 1986). En consonancia amb allo descrit per Lazarus i Folkman, la propia
naturalesa intima de I'espiritualitat resideix en formar part del subjecte acompanyant-
lo en la interaccio6 amb el medi i el fluir de la vida. Aixi doncs, es considera
I'espiritualitat com el resultat d’'un procés de desenvolupament (Kearney et al., 2009) i
és aquest dinamisme el que du a la persona a la recerca personal en tres direccions

(intra, inter i transpersonal) (Mount, 1986).
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Recordant allo exposat pel psiquiatra Austriac Viktor Frankl (1996) el sentit de
la vida difereix d’'una persona a altra, d’'un dia a altre, d’una hora a la seglient.
Moments de gran alegria o patiment extrem, com pot ser dit tram de final de vida,
poden entendre’s com a desencadenants del despertar espiritual, permetent percebre
aixi més palpable una caracteristica humana que hauria pogut, en alguns casos,

romandre silent (Benito, Barbero, Payas, 2008).

ESPIRITUALITAT SANADORA

L’espiritualitat pot facilitar la germinacié d'harmonia. Gracies a un treball
espiritual intim i personal les persones poden arribar a sanar, entenent sanacié com a
procés mitjancant el qual la persona pot sentir-se integra i digna, reconfortada amb
ella mateixa, amb els seus éssers estimats i / 0 amb una forca superior que va molt
més enlla de si mateixa o de la resta de subjectes significatius. L'Espiritualitat pot ser
un agent de canvi en la restauracidé de les relacions adequades i la recuperacié de la
dignitat com a ésser huma (GES, 2011); entenent la dignitat com la qualitat o estat de

ser digne, honrat i apreciat (Chochinov, 2002).

1.1.1 APROXIMACIO ALS COMPONENTS DE

L'ESPIRITUALITAT

Per tal de facilitar la comprensid i abordatge cientific de I’ Espiritualitat, en el

present punt es pretén acostar-se a una visié comprensiva del terme des dels diferents
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components que la conformen, atenent les incursions de diversos autors al concepte i

abundant en aquells estudis que proposen un model més elaborat de I'Espiritualitat.

Tot i I'aparent falta de consens, les definicions existents mostren punts d'unio,
remarcant la importancia de I'Espiritualitat com a facilitadora d'un context en que les
persones puguin atorgar sentit a les seves vides i sentir-se serenes fins i tot en les
proves més dures (Brandy et al., 1999; Diego et al., 2011; Peterman et al., 2002). A
més, com s'ha referit anteriorment, institucions, autors i investigacions exposen que és
una de les variables psicologiques i socials que influeixen en el curs de la salut del cicle
vital del subjecte (Barlet et al., 2003) aixi com exercint també un paper modulador en
la situacio de final de vida (Cassell, 1982; Puchalski i Romer, 2000; Saunders, 1984) i en

el procés de dol (Kessler i Klibler-Ross, 2010; Kiibler-Ross , 2009; Neimeyer, 2010).

1.1.1.1. APROXIMAR-SE DES DEL SENTIT | LA

CONNEXIO.

Victor Frankl (1996), fundador de la Logoterapia o Terapia del Sentit, destaca el

sentit de la vida com a determinant en el desenvolupament harmonitzat de l'individu.

C. Jomain (1987) defineix les necessitats espirituals en un sentit ampli: "es
tracta de necessitats de les persones creients o no, a la recerca de la nutricid de
I'esperit, d’una veritat essencial, d'una esperanca, del sentit de la vida i de la mort, o

n

també desitjant transmetre un missatge al final de la vida plantejament al que

s’adhereix Thieffrey (1992).
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Puchalski i Romer (2000), en el seu intent per definir el concepte
d'Espiritualitat, exposen que aquesta dimensidé és la que permet a una persona
I'experiéncia transcendent del sentit de la vida. En aquesta linia, I'autora esmentada es

confirmara com una de les principals investigadores en el camp de I'Espiritualitat.

Barbero (2002) assenyala que I'Espiritualitat es percep sovint com vinculada
amb el significat i el proposit i, per als que estan propers al final de la vida, s'associa

comunament amb la necessitat de perdd, reconciliacid i afirmacid en els valors.

Segons Moss (2002), I'Espiritualitat es refereix a una recerca personal de

significat de la vida i una relacié personal amb un ambit transcendent.

Flanelly (2004) i el seu grup de recerca considera I'Espiritualitat com a

concepte associat a transcendéncia, esperanca, proposit i significat.

Bayés i Borras (2005) presenten diverses aportacions que a continuacio
s'exposen. Segons els autors, al concepte d'espiritualitat classic, entés com una relacié
amb la deitat, se li han afegit altres components o matisos relacionats amb una recerca
personal i psicologica de significat i de sentit al dia a dia. Entenen |'Espiritualitat com
una qualitat intrinseca de l'individu, que pot expressar-se no només en relacié amb
Déu sind en la seva relacié amb la natura, la familia o altres valors que permetin a la
persona donar sentit o significat a la seva vida. A aquest plantejament es sumen altres
autors que exposen que la relacié de I'ésser huma amb la deitat ha estat reemplacada
per una visid de I'Espiritualitat com una recerca personal i psicologica de significat
(Daaleman, Kuckelman, Frey, 2001; Walter 2002). Els autors consensuen concloure
amb la idea de que una definici6 més amplia d'Espiritualitat inclouria conceptes de
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connexié amb si mateix, amb la comunitat, la naturalesa i el sentit o proposit de la vida

(Bayés, 2001).

Salander (2006), en una revisid dels aspectes claus en les necessitats espirituals,
recull com altres autors amplien la concepcié d'Espiritualitat presentant, a més del

sentit, elements com ara el proposit, perdurar, I'amor i les relacions.

Surbone i Baider (2010) consideren el benestar espiritual com factor important
per a una millor qualitat de vida durant i després del tractament contra el cancer.
Aporten la idea d'espiritualitat com a recurs, sent I'espiritualitat una dimensié per la
qual els pacients amb cancer poden combatre els sentiments de por i alienacié durant
tot el curs de la seva malaltia, podent actuar com un factor important en la presa de
decisions pel fet que té en compte els valors i les necessitats, tant individuals com
comunitaris. Tot i aix0, entenen que I'espiritualitat és una experiéncia individual cada
vegada més independent de les formes organitzades de culte. Es tracta d'un procés

dinamic, personal i experiencial (Payas, 2010).

En resum, tant el proposit i el sentit de la vida com consideracions relatives a la
connexié i pertinenca de I'ésser en relacid a la resta de persones, han sigut
diversament estudiades i son molts els autors i les autores que han fet aportacions
valuoses al respecte. Considerant la literatura revisada, venen entenent-se el sentit i la
connexié com elements intimament lligats a I'Espiritualitat i conformants de Ia

mateixa.

25



1.1.1.2. APROXIMAR-SE DES DE LA TRANSCENDENCIA

1.1.1.2.1. ESPIRITUALITAT | RELIGIO

Un dels principals factors de confusié a I'hora d'establir una definicié del que és
I'espiritualitat és I'associacié repetida del terme "espiritualitat" al fenomen "religids".
No obstant, malgrat no ser termes sinonims, podria existir una relaciéd entre
I’experiencia religiosa i I'experiencia espiritual (Hill i Pargament, 2003; Koening, 2008;

Sinclair, Pereira, Raffin, 2006; Surbone i Baider, 2010).

Espiritualitat i religio no sén elements mutuament excloents sind que poden
superposar-se o existir separadament (Mytko i Knight, 1999). L'ésser espiritual no
depén exclusivament de la variable "religiositat" sind que des de la literatura cientifica
es considera |'Espiritualitat com a terme més ampli que la religié (Rowe i Allen, 2004)

considerant I'espiritualitat com concepte holistic i inclusiu (Visser et al., 2009) .

L'Espiritualitat i el sofriment formen part de I'ésser huma des del seu origen.
Aguests aspectes han estat repetidament abordats al llarg dels segles per nombroses
tradicions filosofiques, culturals i socials. Les creences, siguin o no de caracter religids,
han estat lligades a I'Espiritualitat i formen part de la mateixa. Des de diferents

tradicions s'han fet aportacions valuoses que cal considerar.
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1.1.1.2.2. TRANSCENDIR MITJANGANT EL FENOMEN RELIGIOS

En el pla d’allo transcendent i volent considerar I'Espiritualitat des d'una visio
interreligiosa que done cabuda i permeta atendre tot ésser huma, es creu convenient
coneixer i oferir unes pinzellades basiques de practiques filosofiques que, prenent el
pla transcendent com a pilar, mostren caracteristiques contribuents a I'orientacid

holistica del concepte Espiritualitat que des de la literatura cientifica es contempla.

Les tradicions contemplatives formen part de les civilitzacions més antigues de

la humanitat.

La filosofia contemplativa basa tota la seva teoria en l'elaboracié de
tecnologies i sistemes pragmatics per alleugerir el sofriment que pot portar adherit el
propi procés d'envellir, emmalaltir i morir. Aquest enfocament es caracteritza per una
practica espiritual, dinamica, no dogmatica i experiencial (Ekman et al. 2005; Wallace i

Saphiro, 2006).

Aqguesta aproximacié planteja com, mitjancant I'entrenament espiritual, es
poden modelar a persones compassives i tolerants davant el sofriment. La compassié
és una actitud que fomenta, a nivell individual i col-lectiu, la iniciativa d'alleugerir,
mitjancant tots els mitjans eticament possibles, el sofriment propi i de tots els éssers
que ens envolten (Ozawa-de Silva i Negi, 2013). Aquesta qualitat facilita la tolerancia
davant el sofriment (Ozawa-de Silva et al., 2012) i aquesta tolerancia es caracteritza
per una preséncia impregnada d'equanimitat i amabilitat amorosa davant la persona

que pateix.
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1.1.1.2.3. TRANSCENDIR MITJANGANT L’ART

Es consideren mdultiples vies per a la transcendéncia de la persona,

contemplant-se entre altres, la naturalesa, I'art, la cooperacio o la pau.

En el seglent apartat, es referenciaran, alguns aspectes d’aquesta
transcendencia no religiosa centrant-nos en I'art. Es mostrara la rellevancia, ja des dels
origens de la humanitat i fins als nostres dies, de I'expressid i representacié del mén
interior mitjangant I’art. Considerant-lo, aixi, un espai i un temps de reflexié personal
que, amb I'obra, permetra la connexié amb alld més intim de la persona, I'oferiment
d’aquesta obra als altres com via de connexid i la transcendéncia més enlla de si

mateix.

L'art és part integrant de totes les cultures i vehicle mitjancant el qual poder
expressar pensaments, sentiments, valors i desitjos. En I'evolucié natural perdura per
contribuir a la nocié de benestar aixi com a remei per compensar moltes infelicitats,

entre elles la malaltia i el sofriment (Collette, 2011).

La literatura apunta que el vertader origen del comportament simbolic-artistic
de la humanitat actual naix amb I'homo sapiens, malgrat I'existéncia de puntuals
manifestacions d’art anteriors. Cal considerar que moltes de les representacions
artistiques estan relacionades amb el mén de la ment i de la religid, com passa també
en la majoria de I'art occidental (Fullola i Nadal, 2005). Les fonts revelen com els
avantpassats prehistorics utilitzen les representacions pictoriques i escultoriques
freglientment, no tenint aquestes un Unic sentit ni una Unica funcionalitat, sind que
existeix el que alguns antropolegs anomenen multiplicitat d’aproximacions. Per una
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banda, les representacions artistiques estan presents en la vida quotidiana del mon
prehistoric, per exemple, mostrant la connexié amb la comunitat mitjancant escenes
de caca o de recol-leccio, ila transcendéncia amb els monuments megalitics. Per altra
banda, la literatura revela com els nostres avantpassats prehistorics tallaven en la
pedra venus nues amb protuberants malucs i atributs sexuals femenins per augurar
fecunditat, feien Us de pintures en les coves per afavorir la cacera, utilitzaven ungiients
en rituals per foragitar les pors i els mals esperits o bé per potenciar la recol-leccié de
mel i vegetals, utilitzaven pigments amb els qué untaven als difunts mostrant aixi la
finitud de la vida. L’art era, per tant, ja en els origens de la humanitat, un facilitador de
I'expressié d’allo que romania en les ments dels primer hominids permetent-los la
transcendéencia més enlla d’'un mateix. A més, alguns autors hipotetitzen que l'art
rupestre paleolitic ens remet, entre d’altres, a les visions dels Xamans prehistorics, els
quals ja consideren I'existencia d’una realitat visible que connecta amb una realitat no
visible, podent ser aquesta ultima una primitiva manifestacié d’allo espiritual (Fullola i

Nadal, 2005).

En I'edat antiga, es sap que l'espiritualitat esta present en la vida de les
persones i I'art continua sent una via d’expressié. Gombrich (2008) cita I’art egipci com

un art per a l'eternitat, mostrant aixi el caracter transcendental d’aquest.

En la linia de I'Espiritualitat, els egipcis atribuien a I'home tres elements
espirituals i independents de la materia. El ba sembla correspondre a I'anima, el

principi de la vida del cos i era representat pictoricament amb un ocell amb cap huma.
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El akh conformaria la mateixa anima glorificada pels ritus. El ka, molt controvertit i
amb diverses teories, podria ser un geni protector o un geni creat per I’home que

entra al seu servei en I'altre moén (Padro, 2006).

La civilitzacid egipcia fa Us de I'arquitectura com a part de I'expressio espiritual.
Les piramides conformaven estructures funeraries on soterrar antics faraons i figures
de renom de la societat egipcia facilitant aixi, amb les seues formes majestuoses i
triangulars, I'ascensié de I'anima del difunt i protegint el seu cos (Gombrich, 2008).
Junt al sarcofag on jeia la victima, engalanat amb pintures i ornaments, hi dipositaven
altres ofrenes i queviures que permetrien a la victima viure en una vida posterior en la
qgue creien. Els rituals de soterrament eren considerats necessaris per al pas a la
immortalitat. En el Llibre dels Morts es recollien els encanteris necessaris per guiar
I'anima de la persona morta cap a l'altra vida posterior. També en Egipte, els murals
pictorics en tombes i monuments funeraris sén un exemple il-lustratiu de com es
concebien les cerimonies religioses en aquella civilitzacié. A més, en la societat egipcia,
els escultors, figures il-lustres de representacions artistiques, rebien el nom de El-que-
manté-viu; detall que mostra la importancia de I'art en 'espiritualitat de la civilitzacié
egipcia. En quant a la comunié amb el difunt i I'esperit de comunitat, existeixen les
anomenades festes dels morts, en les quals les families es reuneixen en les tombes
dels difunts realitzant ofrenes i celebrant banquets amb musica i cant que facilitaven
dita comunié. A més, les escriptures recullen elements com el color blanc dels
robatges en les cerimonies funeraries i d’altres rituals que permetien la transcendéncia
(Padrd, 2006). Algunes d’aquestes concepcions espirituals es troben en altres cultures
coetanies com Mesopotamia. Els artistes d’aquesta civilitzacié també hagueren
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d’assegurar que la imatge pictorica i escultorica mantinguera viu al poderds

(Gombrich, 2008).

A partir de I’edat Antiga i concretament en Roma amb I'Emperador Constanti i
I'assoliment del Cristianisme com a credo de I'Imperi, la religidé s’instauraria en les
societats de tal forma que I'expressié artistica aniria lligada en gran mesura a aquesta.
Tanmateix, I'art, anira més enlla d’alld purament religids, i també sera una via
d’expressié de la societat d’'una epoca; via d’expressié que continuara vigent fins a

|’actualitat.

Les manifestacions artistiques han anat reproduint-se, engrandint-se i
modificant-se al llarg de la Historia conduint a I'art que coneixem actualment i les
multiples funcions que d’aquest es desprenen. D’aquesta manera, I'art ha continuat,
per seleccid natural, formant part de I'estructura dels humans i de les seues vides fins
arribar als nostres dies pel fet que contribueix al benestar de les persones. Més enlla
d’estar present en els subjectes més creatius o habilidosos, I'art ha perdurat en tots els
individus pel seu valor terapéutic (Damasio, 2010). Aquest valor terapéutic es
redescobreix, a nivell formal mitjangant I'art-terapia, en els segles XIX i XX (Collette,

2011).

L'art conforma per tant, un llenguatge d’expressio alternatiu. Com cita Balducci
(2011) referint-se concretament a la musica, és I'idioma universal que parla de tots i

per a tots, és I'esperit que déna a cadascu la consciéncia de ser part de la familia
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universal. | és aquest art, mitjancant la musica, la poesia o la pintura, qui obri les
portes a la reflexié i a la connexié amb si mateix i amb la comunitat, sent part de

I'univers de I'art, facilitant aixi la transcendéncia.
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1.1.1.3. ESPIRITUALITAT, CAP A UNA INTEGRACIO DELS ELEMENTS

Investigacions més actuals i estudis de revisié exposen una visié amplia de
I’Espiritualitat que recapitule les distintes facetes que la conformen i integre els
diferents plantejaments. En el seglient apartat es pretén fer un repas per aquells
enfocaments que aprofundeixen en la conceptualitzacié d’Espiritualitat articulant de

forma més complexa, integrada i detallada els elements que la conformen.

Basat en la Conferéncia de Consens (Puchalski et al., 2009) celebrada als Estats
Units i en la que es reuniren professionals i estudiosos de I'espiritualitat, a la
conferencia de I'EAPC taskforce on Spiritual Care in Palliative Care (2011) s’acorda la
definicié d’Espiritualitat com la dimensié dinamica de la vida humana que es relaciona
amb I'experiéncia de les persones (individual i comunitaria), amb expressar i / o buscar
el significat, el proposit i la transcendeéncia, i la forma en que es connecten a l'instant, a

un mateix, als altres, a la natura i a allo significatiu i / o sagrat.

Aguest informe refereix també la multidimensionalitat del camp espiritual

expressant-la de la seglient forma:

> Desafius existencials (per exemple, les qlestions relatives
a la identitat, el sentit, el sofriment i la mort, la culpa i la vergonya, la
reconciliacié i el perdd, la llibertat i la responsabilitat, I'esperanca i la

desesperacié, I'amor i I'alegria).

> Consideracions basades en valors i actituds (el que és més

important per a cada persona, com les relacions amb un mateix, la
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familia, amics, treball, la natura, I'art i la cultura, I'ética i la moral, i la

vida mateixa).

> Consideracions religioses (fe, creences i practiques, la

relacié amb Déu o amb allo significatiu).

Literatura posterior continua amb I'apropament i la concrecié de I'experiéencia
espiritual. Es defineix I'espiritualitat com una dimensié dinamica de la persona,
referida a una experiencia subjectiva i individual que s'expressa com a recerca de
sentit, proposit i transcendéncia i que s'orienta a connectar amb un mateix, amb la
immediatesa, amb altres, amb la natura i amb allo significatiu i / o sagrat (European
Association of Palliative Care, 2011; Paloutzian i Park, 2014; Sari i Hartati, 2014).
L'espiritualitat va més enlla de la suma de diferents parts, volent remarcar el sentit
comunitari de lI'espiritualitat i la importancia d'incloure en qualsevol definicié
d'espiritualitat la idea de transcendéncia, entesa com un concepte holistic i

considerant-la com una transcendéncia psicologica.

Vachon (2009) i el seu grup de recerca, en una metanalisi que estudia els
elements que amb més freqgiiéncia apareixen a la literatura units al concepte
d'Espiritualitat, mostren com el sentit de la vida i el proposit apareixen lligats al
concepte d'Espiritualitat practicament en la totalitat dels articles revisats. També en un
gran nombre d'articles s'associa a Espiritualitat |'auto-transcendéncia, la
transcendéncia amb un ésser superior i la comunié amb altres. Ja en menor mesura
apareixen vinculats a [I'Espiritualitat elements com les creences, l'esperanca, les

actituds davant la mort o I'estima per la vida.
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Ruth (2002) considera l'espiritualitat com un component inherent a ['ésser
huma que és a més subjectiu, intangible i multidimensional. Defineix I'espiritualitat
com una recerca de sentit i proposit en la vida, que pot o no estar relacionada amb la
religié. Implica una connexié amb les creences auto-elegides i/o religioses, valors i
practiques que donen sentit a la vida. Aquesta connexid genera fe, esperanca, pau i
enfortiment. Els resultats son I'alegria, el perdd d’'un mateix i dels altres, la consciéncia
i I'acceptacio de les situacions dificils de la vida, el benestar emocional i la capacitat de

transcendir més enlla de les limitacions o dificultats de I'existéncia.

Reunits professionals de I'ambit sanitari assistencial i investigador es consensua
definir I'espiritualitat com “lI'aspecte intrinsec i dinamic de la humanitat que mou a les
persones a la recerca del sentit ultim, de proposit i de transcendéncia i que
s’experimenta a través de la relacié amb si mateix, la familia, els altres, la comunitat, la
societat, la naturalesa, alld significatiu i allo sagrat. L’Espiritualitat s’expressa a través
de valors, tradicions i practiques” (Puchalski et al., 2011). A partir d’aquest consens
naix I'anhel de treballar en el desenvolupament de I'atencid espiritual en la practica

clinica en general, excedint el propi camp de les cures pal-liatives i atenent a les arees

educativa, clinica, investigadora, politica, sanitaria i comunicativa.

Tot i les diferents formes utilitzades pels autors i grups de recerca per definir
conceptualment I'espiritualitat, les definicions existents remarquen la importancia de
I'espiritualitat com a facilitadora d'un context en qué les persones puguin atorgar

sentit a les seves vides i sentir-se serenes amb si mateixes; curar les connexions i
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relacions amb el seu mén afectiu i social i sentir-se connectats més enlla de la propia

persona amb allo significatiu per tal de romandre transcendentment.

1.2 ATENDRE

L'ESPIRITUALITAT EN EL CAMP

DE LA SALUT

Linterés creixent que venen mostrat en I'actualitat les autoritats sanitaries,
institucions i aportacions d'autors i investigacions reforca la importancia d'atendre a

les necessitats espirituals en el camp de la salut.

L'acompanyament espiritual esta immers en el model d’atencié bio-psico-
social-espiritual (Sulmasy, 2002) que concep a la persona des d’una perspectiva
integral (Cassell, 2010) marcant-se com a finalitats la millora dels recursos de les
persones i la transcendéncia del sofriment (Cohen i Mount, 1992; Mount i Kearney,

2003).

Com a element que es descobreix o es redescobreix en la persona, necessita
una atencié de qualitat que permeta a aquesta sentir-se acollida i escoltada. Dita
atencidé requereix acostar-se a aquest element tan especial de la persona amb molt
d’afecte, professionalitat i tacte ja que amb el correcte abordatge es connectara amb

una de les parts més intimes i personals de I'ésser huma.
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1.2.1. ORGANITZACIONS SANITARIES | INSTITUCIONS:
PUCHALSKI | LES DIRECTRIUS PER A L’ATENCIO ESPIRITUAL

CONTEMPORANIA

Tal i com es remarca en la literatura cientifica, I'Espiritualitat aporta qualitat en
I'atencid i exerceix una influéncia positiva en I'ambit sanitari en general. La salut
mental abasta una amplia gamma d'activitats directament o indirectament
relacionades amb el component de benestar mental inclos en la definicié de salut que
déna I'OMS: «un estat de complet benestar fisic, mental i social, i no solament

I'absencia d'afeccions o malalties » (OMS, 2012).

L’espiritualitat esta relacionada amb la promocid del benestar, la prevencié de
trastorns mentals i el tractament i rehabilitacié de les persones afectades per aquests
trastorns. D'aquesta manera I'OMS ha reconegut la importancia del benestar espiritual
com a component de la promocié de la salut (World Health Organitzation: Definition of

Palliative Care, 2017).

A aquest plantejament es sumen altres importants institucions nacionals i
internacionals que consideren [|'Espiritualitat com a aspecte clau en la salut. Els
beneficis de les practiques espirituals sén quantiosos en quant que tendeixen a
millorar les habilitats d'afrontament i el suport social, fomentar sentiments
d'optimisme i esperanca, la promocid de comportaments saludables, reduir els
sentiments de depressid i ansietat, i fomentar una sensacié de relaxacid. Per alleugerir

sentiments d'estrés i promoure els estats curatius, l'espiritualitat pot influir
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positivament en el sistema immunologic, cardiovascular, hormonal i nerviods

(PennState Hershey, 2012).

Amb la guia Supportive and Palliative Care for Adults with Cancer (2004) el
National Institute For Health And Clinical Excellence reconeix i recomana que els
equips de salut permetin una avaluacié precisa i oportuna de les qliestions espirituals a
través de I'avaluacié periodica. Aixo reflecteix el creixent émfasi en I'espiritualitat com
un factor que contribueix al benestar (Baldacchino i Draper, 2001; Sulmasy, 2002) i a
les estrategies d'afrontament (National Institute For Health And Clinical Excellence,

2004).

En el National Cancer Institute at the National Institutes of Health presenten
I'espiritualitat i la religié associades significativament amb mesures d'adaptacio i amb
el maneig dels simptomes en pacients amb cancer. L’adaptacio religiosa i I'adaptacio
espiritual s'han relacionat amb nivells inferiors d'incomoditat, aixi com amb menor
hostilitat, ansietat i aillament social en pacients amb cancer i en els cuidadors familiars.
Caracteristiques com esperanca, optimisme, manca de penediment i satisfaccié per la
vida, també s'han associat amb una millor adaptacié de les persones diagnosticades

amb cancer (National Cancer Institute at the National Institutes of Health, 2016).

Puchalsky i I'informe de la Consensus Conference (2011) suposara un punt
d’inflexié en I'atencidé especifica de la dimensié espiritual en el context de cures
pal-liatives. Dita conferencia i I'informe posterior delimitaran les bases de
I'espiritualitat en situacid de final de vida i abordaran aquesta dimensio a tots els

nivells i considerant tots factors que entren a participar en I'atencio pal-liativa. També
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definiran en aquest informe I'espiritualitat com aspecte de la condicié humana que es
refereix a la manera en queé els individus busquen i expressen significat i proposit, aixi
com la manera en que expressen un estat de connexié amb el moment, amb un
mateix, amb els altres, amb la natura i amb el significatiu o sagrat. A més, a l'informe
de la Conferencia-Consens es remarquen, com a directrius basiques en l'atencié al
pacient, els que a continuacio es presenten: la importancia del rol de cada membre de
I'equip sanitari en la guia i conduccié de I'Espiritualitat dels pacients aixi com la inclusié
a l'equip i posada en valor del paper del professional de |'atencid espiritual, el distrés

espiritual com a diagnostic i la relacid entre espiritualitat i qualitat de vida.

A més, la International Consensus Conference permet la creacié d’una xarxa
internacional que facilite la millora del model actual de sanitat. Concretament es crea
amb la finalitat de millorar I'abordatge de la dimensié espiritual en I'atencié integral de
la persona mitjangant la transformacié de I'atencio sanitaria a través de la compassio,
I'amor i el perdd. Aquesta Conferéencia-Consens organitzada pel George Washington
Institut of Spiriuality and Health es desenvolupa seguint I'estel de I'Informe de la
Conferéncia Consens (Puchalski et al., 2009) i continuant en la linia d’allo que des de fa
un temps ve es ve treballant des d’aquest Institut, és a dir, integrant I'atencié espiritual
en I'agenda de politiques de salut, entorn academic i entorn assistencial de I'ambit
sanitari. Partint de l'espiritualitat com a universal huma, s’aposta per un canvi de
paradigma centrat en la integritat de la persona i obert a atendre i potenciar els

aspectes més essencials de la seua condiciéo humana.

Pel que fa al context nacional, I'any 2008 i com a resultat d'una tasca iniciada en

anys anteriors, el grup de treball en espiritualitat de la SECPAL publica la Guia
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d'Acompanyament Espiritual en Cures Pal-liatives, deixant palesa la importancia de
I'Espiritualitat en I'atencié als pacients en situacio de cures pal-liatives (Benito, Barbero
i Payas, 2008). A aquesta guia basica en I'atencid pal-liativa de qualitat li seguira una
segona edicid de caracteristiques més profundes que abundara en I'espiritualitat en
I’ambit nacional i exposara la continuitat del treball iniciat per la SECPAL a inicis dels
anys 2000 marcant també linies futures (Benito, Barbero i Dones, 2014). Gracies a
aquestes publicacions, gran nombre de professionals han continuat amb un treball de
formacié d’equips i elaboracié de metodologies d'investigaci® en instruments
d'avaluacié i seguiment. Entre elles destaquen els treballs del Grup d’Espiritualitat de
la SECPAL, del qual en som membres (Barreto et al., 2015; Benito et al., 2014;
Fombuena, 2014; Fombuena et al., 2016; Rudilla et al., 2015; Rudilla et al., 2016;

Rudilla et al., 2016).
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1.2.2. LA INSPIRACIO DE CICELY SAUNDERS, PIONERA DE
L’ATENCIO ESPIRITUAL EN OCCIDENT, EN INVESTIGADORS/ES |

AUTORS/ES RELLEVANTS EN EL CAMP D’ESTUDI.

Quan a finals de la década de 1980, en Espanya arrelaven les primeres
experiencies inspirades en el moviment hospice, era dificil imaginar el
desenvolupament que assolirien. Moltes de les persones pioneres que posaren les
bases de la medicina pal-liativa espanyola van beure de la saviesa del St. Christopher’s
Hospice de Londres on Cicely Saunders va desenvolupar la seua gran labor d’atencid
holistica. Altres van aprendre de mestres no menys rellevants com Michael Kearney,
qui a inicis dels anys noranta, advertia dels perills de que la medicina pal-liativa es
simplificara simplement com medicina per a la simptomatologia i proposava que els
metges que treballen en la medicina pal-liativa anaren més enlla del control dels
simptomes fins a la creacid de condicions en les que la curacidé a nivell personal
profund poguera océrrer (Kearney, 1992). També altre gran mestre, Balfour Mount
(1992), de I'hospital Reina Victoria de Montreal, fou clau per al desenvolupament de
les cures pal-liatives. Totes aquestes persones i centres, al seu temps van tenir
inspiracid de I'hospice britanic dirigit per Cicely Saunders (Benito et al., prefaci a

I’edicié en castella de Velad Conmigo; Saunders, 2011).

El nom de Cicely Saunders va lligat a la creacié del modern moviment hospice.
Les cures pal-liatives sén una de les grans innovacions socials del segle XX i la major
part de la vida de Saunders va ser dedicada al seu desenvolupament. Probablement va

ser la primera sanitaria que va dedicar tota la carrera professional a I'atencié de
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persones en situacio de final de vida. El seu treball ha sigut un gran estimul per a la
creacié de nous serveis arreu del mén i representa la defensa constant de la

importancia de la investigacié i la formacio.

Saunders va crear i dirigir St.Cristopher’s Hospice a partir de 1967 i a partir de la
peticié que li va fer un pacient polones. En tota la seua carrera en pal-liatius va
promoure la investigacid sobre control de dolor i simptomatologia, amplia serveis a
atencié domiciliaria i desenvolupa un centre de formacié especialitzada. Nombrosos

premis reconeixen la seua labor com a fundadora i lider del primer hospice modern.

Més de cinquanta anys després, existeixen més de 400 serveis de cures
pal-liatives en Espanya. En tots ells es promou un bon control de simptomes. Cursos,
guies i manuals permeten que siga aixi ara i en el futur. Tanmateix, sembla important
preservar també I'esséncia que Saunders va emanar arreu del mén a partir de 1960 i
gue fonamenta les bases d’aquesta disciplina (Benito et al., 2011; prefaci a I'edicié en

castella de Velad Conmigo; Saunders, 2011).

Treballar en cures pal-liatives, i per extensid, en el sistema de salut en general,
requereix una perspectiva que valore integrament a la persona i que considere els
canvis de la vida i la malaltia com un procés biologic i també biografic. Sols aixi es pot
aspirar a comprendre i intentar donar respostes al cami del canvi vital constant i a la
malaltia i procés de final de vida particularment. En 'acompanyament a les persones,
els i les professionals s’aproximen a un espai on el coneixement adquirit és util pero
calen recursos i experiencies que ajuden a atendre i acompanyar el sofriment.
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Cicely Saunders es va entregar vocacionalment a alleugerir el sofriment i a
compartir mitjangant la docencia i la investigacio el coneixement que emergia de la
seua activitat en un camp nou per a Occident. En el seu llibre Velad Conmigo (2011)
aporta el testimoni i la inspiracié del seu cami en I'espiritualitat. Explica Saunders en
un dels textos del llibre que el que demanen per als seus pacients és que marxen amb
el cor tranquil. A algunes persones els recorden que es troben sols i fragils i que per
aixo els acompanyen cada moment. Altres persones estan distretes i no tenen sensacié
de catastrofe. Tal vegada en la calamitat siguen capaces de trobar el vertader significat
de la seua vida. Exposa amb una metafora, que treballen per a que les persones
puguen fer les seues maletes amb les coses adequades, amb allo que importa i que
personalment necessiten, de forma que mentre estiguen en I’hospice puguen trobar
tot allo necessari per a la reconciliacid, la realitzacié i per donar-li un significat a la seua

existéncia mentre travessen I'Gltima part de les seues vides.

Per la qualitat de les seues observacions, Velad Conmigo (Saunders, 2011) és un
text fonamental i especialment per al camp de cures pal-liaitves. En ell parteix de la
consideracié respectuosa de la dignitat de la persona malalta en final de vida, s’entén
el procés de morir com una oportunitat de tancament de la propia biografia, la

persona és vista amb els seues recursos i capacitats de transcendir i com algu que ha

de fer el seu propi cami passant del “no vull morir” a “I'Ginica cosa que vull és que
acabe bé”. L'autora explica que hi ha una gran fortalesa en la debilitat acceptada i ens
recorda que s’espera dels professionals que s’apropen amb respecte, que estiguen
presents amb actitud valenta i intentant comprendre (Benito et al., prefaci a I'edicié en
castella de Velad Conmigo de C. Saunders, 2011).
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Diu Saunders (2011) en un altre dels seus textos, que el fonament més
important del St. Christopher’s Hospice és I'esperanca de que mentre vetllem siguem
capaces d’aprendre no sols com alliberar les persones del dolor i I'angoixa siné de com
entendre-les i mai abandonar-les. També de com estar en silenci, com escoltar-les i
com estar presents. En aquest procés d’aprenentatge, també descobrirem que el
treball real no és Unicament nostre sind que estarem construint per a molts i moltes

més que per a nosaltres mateixa.

Conceptes que la psicologia moderna ha desenvolupat en els Ultims anys es
troben ja descrits en I'obra de Saunders. Velad Conmigo (Saunders, 2011) conté,
concretament, un compendi de textos sobre el coneixement i I'experiencia espiritual.
Es parla de sanacid, de resiliencia en moments de crisi, del concepte de llegat, un llegat
que s’atorga al transcendir el sofriment a través de l'acceptacié fins arribar a la
serenitat (Benito et al., prefaci a I'edicié en castella de Velad Conmigo. Saunders,
2011). Es un treball reflexiu que mostra I'experiéncia personal de décades d’atencié a
persones en situacié de final de vida. Mostra com la persona en final de vida esta
inclosa en una xarxa de relacions personals i familiars, de responsabilitats i obligacions
i de com aquestes es veuen influenciades per la cultura i la historia. Explica que
enfrontar-se a la mort és enfrontar-se amb la vida i acceptant aquesta es pot aprendre
molt sobre I'altra (Saunders, 2011). Cal també assenyalar que en I'obra de I'autora es
fa emfasi en els aprenentatges i llicons que aprendra de pacients individuals aixi com
de la necessitat de la comunitat i la fraternitat en I'atencié a la persona en final de
vida. Velad Conmigo (Saunders, 2011) representa molt més que una recopilacid de
reflexions personals. Es un desafiu al pensament meédic ortodox que planteja
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preguntes sobre la naturalesa de la vocacid, ens parla al llarg dels discursos de cinc
decades d’entrega a les persones pal-liatives, del que suposa buscar una millor manera
d’atendre i sobre com pot aconseguir-se. Aquests textos tenen rellevancia per a la
practica de les cures pal-liatives en particular i de I'atencié al pacient en general en la

societat contemporania i estan de plena actualitat en els nostres dies.

Cicely Saunders encunya el que sera el concepte més important i original que
sorgeix en els inicis de les cures pal-liatives, el terme de dolor total. Ella el considera
compost per elements somatics, emocionals, socials i espirituals. Des d'aquest
moment i fins a I'actualitat, gran nombre d'investigacions refereixen la importancia
d'atendre a la globalitat de la persona assumint, per tant, la necessitat espiritual al
mateix nivell que l'atencid de problemes fisics, emocionals i socials (Baines 1990;
Chochinov 2005; Martin i George, 2016; Puchalksi, 2012). En els ultims anys, académics
i agents de salut de diferents disciplines provinents de diferents cultures i paisos, com
ara Hong Kong, Uganda, Estats Units, Tailandia o el Regne Unit, han investigat la
importancia d’atendre I'Espiritualitat i la seva relacié amb la promocid de la salut. Les
publicacions sobre espiritualitat, des de [linici del segle XXI|, han crescut
exponencialment i la tendéncia continua sent ascendent (Bailey, Moran, Graham,
2006; Baldacchino i Draper, 2001; Belcher i Griffiths, 2005; Bush i Bruni, 2008; Chism i
Magnan, 2009; Chung, Wong i Chan, 2007; Draper, 2012; Egan et al., 2011; Hubbell et
al, 2006; Kale, 2011; Lundmark, 2006; Nagai, C., 2008; Noble i Jones, 2010; Seccareccia
i Brown, 2009; Smith-Stoner, 2007; Tanyi, McKenzie i Chapek, 2009; Wehmer et al.,

2008; Yang, 2006).
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En el nostre entorn, també s'han fet aportacions que han posat de relleu la
importancia d'atendre les necessitats espirituals (Benito i Barbero, 2008; Reig- Ferrer

et al., 2012).

Bayés i Borras (2005), basant-se en diferents documents de referencia,
aprofundeixen en diversos elements que mostren la complexitat que suposa
comprendre, valorar, avaluar i donar resposta a les inquietuds espirituals. Els autors
plantegen com a pas previ al desenvolupament d'un model o d'instruments d'avaluacio
del constructe, aproximar-se a la conceptualitzacié de [I'Espiritualitat considerant
I'ambiglitat conceptual tant en la societat com en I'ambit cientific. Cal destacar que hi
ha situacions que dificulten la definicid del terme Espiritualitat obstaculitzant
I'adquisicié de coneixements mitjancant el métode hipotétic deductiu en I'ambit de Ia
salut. Com descriuen Walker i Avant (1995), és important disposar d'una definicio

operativa que pugui ser utilitzada com a eina per a la teoria, la investigacié i la practica.

A la guia d'Acompanyament Espiritual de la Societat Espanyola de Cures
Pal-liatives es presenten dos problemes basics que podrien dificultar I'aproximacid.
D'una banda, acostar-se a I'estudi de |'Espiritualitat suposa assumir, com s'ha exposat
anteriorment, la propia naturalesa abstracta del terme, apuntar-se a un aspecte que
els diferents corrents de saviesa han considerat pertanyent a un nivell d'experiencia
vivencial, sent les paraules només una guia del que a nivell experiencial s'esta
percebent. Per tal d'abordar aquesta dificultat en el concepte, les diferents tradicions
de saviesa han utilitzat la parabola, la metafora, la poesia o el simbolisme. D'altra
banda, el paradigma fins al moment dominant en I'ambit clinic, basat en Ia

quantificacié i la mesura objectiva, en alguns casos limita I'abordatge de I'Espiritualitat,
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element que transcendeix i s'acosta més a l'experiencia humana vivencial que
requereix d'altres metodes d'estudi que complementen la seva analisi (Benito, Barbero

i Payas, 2008).
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1.3 EL MODEL SECPAL: UNA
APROXIMACIO A
L’ESPIRITUALITAT DES  DE
UAMBIT DE LES CURES

PAL-LIATIVES

1.3.1. DESENVOLUPAMENT DEL MODEL

Des de fa anys, La Societat Espanyola de Cures Pal-liatives promou de forma
especial el coneixement sobre I'atencid al sofriment i I'exploracid de recursos i
necessitats espirituals. Al mateix temps, I'Obra Social de “La Caixa” impulsa en 2008 i
encara continua desenvolupant el Programa per a I’Atencié Integral de persones amb
malaltia avancada. En aquest programa es conta amb més de 30 equips d’atencié
psicosocial que tenen com a finalitat millorar la qualitat de vida d’estes persones que
experimenten una situacido d’extrema vulnerabilitat mitjancant I’atencié d’aspectes
espirituals, emocionals i social i oferint també suport als professionals que els atenen.

Aquests equips multidisciplinaris complementen I’atencid sanitaria dels equips de
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cures pal-liatives existents, abordant també aspectes transcendents de la vida i

promocionant la millora de I'acompanyament espiritual.

En el marc de la Societat Espanyola de Cures Pal-liatives naix el GES, Grup
d'Espiritualitat de la SECPAL, grup de treball que intenta avancar en el coneixement
de la dimensio espiritual. Explorant-la amb rigor, s'aspira a promoure I'0ptima qualitat
de vida i guiar 'acompanyament en la situacid de final de vida. Amb aquest, s’espera
facilitar la possibilitat de sanacié del pacient, entesa com el canvi que permet
I'experiéncia de recuperar la seva integritat i plenitud com a persona, tancant la seva

biografia amb dignitat, coratge i confianca.

La perspectiva de la persona com a consciéncia estructurada que depén en
bona part de la integritat de la seva xarxa de relacions, pot ser molt atil a I'hora

d'entendre, explorar i acompanyar el patiment dels nostres pacients.

A peticid del aleshores president de la Societat Espanyola de Cures Pal-liatives,
el Dr. Xavier Gomez Batiste, s’inicia en 2004 el Grup d’Espiritualitat de la SECPAL (GES)
amb l'objectiu d’abordar i aprofundir sobre la dimensié espiritual en la intervencié en
final de vida. La coordinacié inicial fou encomanada a la Dra. Alba Payas i
posteriorment aquesta la va derivar al Dr. Enric Benito. Els requisits que es demanaren
al grup van ser una visidé oberta i respectuosa de totes i cadascuna de les postures
respecte a I'espiritualitat, un enfocament cap a la millora de I’atencié espiritual en la
practica assistencial, un suport a professionals en la inclusié d’aquesta dimensio en la
seua practica quotidiana i una composicio i participacié multidisciplinaria. Actualment

aquests criteris continuen ben vigents.
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Des de la deliberacié conceptual fins a l'elaboracié d’enquestes per a
professionals, enviades I'any 2006 per anar definit una taxonomia de necessitats
espirituals aixi com amb la participacié en diferents forums i congressos de cures
pal-liatives, tots aquests recursos han permés debatre i clarificar la qlestié. També
creant espais de reflexié i comunicacid, amb tallers teodrics i experiéncies per formar a
professionals i donar-los suport en una disciplina que en la nostra geografia era

relativament nova.

En la SECPAL, la recerca espiritual en la clinica ha dut a un grup de persones
expertes en (1) reconeixer aquest ambit com competéncia dels equips de cures
pal-liatives, partint del reconeixement de la dimensié espiritual en tot ésser huma i del
procés de morir com una oportunitat d’obertura espiritual, (2) facilitar I'accés a
continguts especifics, com clarificacid de conceptes, glossari de termes i referencies
acadéemiques i models d’avaluacié i intervencié que permeten una aproximacioé
compartida, des d’una visié académica, integral, humanista i secular, (3) promoure la
difusié de models i ferramentes d’avaluacié de les necessitats i recursos espirituals aixi

com d’estrategies d’intervencié i acompanyament.

Amb aquesta finalitat es desenvolupa un model que presenta a la base una
forma concreta d’entendre I'Espiritualitat, el sofriment, el benestar i el propi concepte

de persona que subjau.

En 2008 es publica la Guia Acompanyament Espiritual en Cures Pal-liatives. Una

introduccid i una proposta, en la qual es pretén abordar des de diferents perspectives
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una dimensio intangible. Aquesta guia inclou experiéncies i reflexions de les diferents

persones que I’han elaborada.

El 2014 es publica la Guia Espiritualitat en Clinica, Un proposta d’avaluacio i
acompanyament espiritual en Cures Pal-liatives (Benito, Barbero i Dones, 2014), que
recull les inquietuds dels i les clinics vers tres elements basics (a) insuficiencia del
model de control de simptomes, més suport per a I'abordatge i acompanyament
integral de pacients i familiars, (b) constatacid i profunditzacié de la complexitat de
I’entorn de la fragilitat i del sofriment no evitable i (c) desenvolupament internacional,

amb expressio en la literatura cientifica, de molts avengos.

Al mateix temps es ddéna l'expansié en I'ambit europeu -EAPC- (Nolan,
Saltmarsh i Leget, 2011), amb la creacié en 2010 d’un grup similar al GES, el EAPC Task
Force on Spiritual Care (2011). En lI'any 2010 té lloc la Conferéncia Conscens de
Pasadena i l'informe de Consens es converteix en una peca crucial per a la
implementacié de I'Espiritualitat en cures pal-liatives. Aquest informe assoleix gran
rellevancia i es converteix en el document més descarregat i citat en I'any 2010. El
GWISH liderat per C. Puchalski promou la reunié d’un grup internacional d’experts en
Ginebra el 2013, que tractara d’ampliar I'ambit de I'atencié espiritual més enlla de les
cures pal-liatives i recuperar-los en tot I'ambit de la salut. En 2012 es publica el Oxford
Textbook of Spirituality in Healthcare (Cobb, Puchalski i Rumbold, 2012), que obrira

noves perspectives de desenvolupament de I'espiritualitat en clinica.

Al llarg de tots aquests anys han sigut i s6n moltes les persones professionals

de la salut que han continuat desenvolupant-se professionalment amb els tallers,
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formacié i acompanyament. Entre aquests esdeveniments relacionats amb el camp de
final de vida destaquen les IX Jornades SECPAL celebrades en maig de 2011 i que van
reunir sota el titol “Espiritualitat en Clinica” a més de 650 participant. En elles va sorgir
el manifest de Palma de Mallorca (Benito, Batiz i Santamaria, 2011) aixi com també
I"aprofundiment en estratégies d’avaluacid i intervencio espiritual (Galiana et al., 2014)
i questions relacionades amb la relacid entre benestar emocional i espiritualitat
(Barreto et al., 2015) , d’on es deriva el present treball de Tesi Doctoral aixi com la
creacié i validacio junt a la Universitat de Valéencia del qliestionari GES (Benito et al.,
2014) d’avaluacié i atencid espiritual i un recent estudi sobre la manera en que s’atén a

la dimensid espiritual en el context espanyol (Dones et al., 2016).

Totes aquestes aproximacions i el gran treball de tantes persones professionals
de les cures pal-liatives recullen I'interes i també la necessitat de concebre a la persona
com un ésser complex i holistic. Per tant, totes elles treballen cada dia considerant la
persona com un tot, en paraules de Cassell (1982) “ qui sofreix no son els cossos, sind

les persones”.

Des d’aquest paradigma, el Grup d’Espiritualitat de la SECPAL intenta articular
la xarxa de facetes que formen part de la dimensié intima i espiritual de cada persona.
De forma esquematica podem resumir aquesta xarxa de relacions seguint a Mount i
col-laboradors (2007) qui exposen que les experiéncies de sofriment i angoixa poden
transformar-se en vivéncies de plenitud i integritat. A través de processos de revisié de

la vida, recerca de sentit, comiats i dotacid de llegat es reforcen les anomenades

52



connexions sanadores. Aquestes connexions s’estableixen amb si  mateix
(intrapersonals), amb la resta d’éssers (interpersonals) i amb el mén fenomenologic i
transcendent (transpersonals). Les experiéncies de plenitud i integritat tenen com
aspectes més destacables: la capacitat de trobar la pau, la percepcié de sentit en el
context del sofriment, la relacid no confrontadora amb la malaltita i la capacitat de
triar I'actitud front a I'adversitat. Es destaca que el procés d’adaptacié representa una
experiéncia Unica i individual de la que la persona malalta és protagonista absoluta. La
missio dels i les professionals de cures pal-liatives consisteix en acompanyar, creant

una atmosfera de seguretat que facilite aquesta adaptacio progressiva.

Mount exposa tres nivells relacionals presents en I'ésser huma que el Grup
d’Espiritualitat de la SECPAL considera de gran importancia i claredat. Aquests es

presenten en la Taula 1.

TAULA 1. Nivells relacionals de I'estructura humana (Mount, B., Boston, P., Cohen, R.,

2007).

e Lesrelacions que establim amb nosaltres mateixos (nivell intrapersonal)

e Lesrelacions amb els altres (nivell interpersonal)

e Les relacions que establim amb la resta, allo transcendent o sagrat (nivell

transpersonal)

Aguest marc conceptual d’aproximacié a I'espiritualitat esta en la linia
d’abundant literatura recollida al respecte. El plantejament de Mount, Boston i Cohen

(2007) podria beure de les fonts d’anteriors professionals entre els que destaquem,
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per exemple, Reed (1992), qui ja en la decada dels ‘90 va donar una definicid
d’espiritualitat que albergava en si tres nivells de relacié. Aquesta venia definida com
la propensié de donar sentit a la vida a través de la relacié amb les dimensions que
transcendeixen al ser amb Ia finalitat d’empoderar I'individu. Aquesta relacié pot ser
experimentada intrapersonalment (connexié amb si mateix), interpersonalment (en el
context amb altres i en I'entorn natural) i transpersonalment (en relacié a allo

desconegut, Déu o un poder més gran que un mateix).

Actualment també en la literatura més recent s’observa aquesta aproximacio
multidimensional a I'espiritualitat. Jager, Garssen i Van den Berg (2012) aposten també
per un apropament en el que I'espiritualitat es definisca amb les dimensions principals:
connexid amb si mateix, connexié amb els altres i la natura i la connexié amb allo

transcendent.

Molts autors es sumen a la concepcid multidimensional de |'espiritualitat
(Puchalski, 2012; Hill et al., 2000; Tuck, 2001) a la qual també s’uneix el Grup

d’Espiritualitat de la SECPAL.

El Grup d’Espiritualitat de la SECPAL, integrant models proposats per altres
autors, el debat i I'experiéncia clinica, desenvolupa un marc de treball integral clinic-
antropologic amb I'objectiu de facilitar I'atencid espiritual i proposa un model basat en
els conceptes de: la persona com una xarxa de relacions a nivell intrapersonal,
interpersonal i transpersonal; espiritualitat com a universal huma, caracteritzat per
I'anhel de plenitud i que demana coheréncia, relacions harmoniques i transcendeéncia;

sofriment com amenaca a la integritat de la persona i sanacid com un procés de
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recuperacié de dita integritat. (Benito, Barbero, Payas, 2008). Aquest model presentat

es pot consultar amb major detall en la Taula 2.

TAULA 2. Model clinic-antropologic d’atencié espiritual. Proposta Grup d’Espiritualitat

de la SECPAL (2008).

La persona e Esser complex, dinamic,
Unic i de natura espiritual.

e Esser relacional: en
relacié amb ell mateix, amb la resta
d’éssers, transcendentment.

e Amb recursos i
necessitats espirituals
conceptualitzats com: sentit,

connexid i pertanyenga.

e Qiestionari d’avaluacio
de recursos i necessitats espirituals
GES.

Universal huma e Plenitud i coheréncia,
relacions harmoniques i
transcendéncia

e La mort com fenomen
actiu que implica a la persona en

totes les seues  dimensions
independentment del sistema de
creences.

Sofriment, integritat i sanacio . Major  sofriment  si

existeix  desequilibri  entre nivell
d’amenaca percebut i recursos

. El sofriment es prolonga
fins a la restauracid de la integritat,
procés en el que participa activament
I'espiritualitat.

° Sanacid6 com aspecte
clau en el restabliment de la integritat
de la persona.
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1.3.2. ESTABLIMENT DE NECESSITATS ESPIRITUALS

Un apropament huma i compassiu pot afavorir les connexions sanadores i, com
assenyala Cicely Saunders (2011), arribar als llocs més amagats i donar espai a
desenvolupaments inesperats. En la Guia d’Espiritualitat en Clinica de la Societat
Espanyola de Cures Pal-liatives (Benito, Barbero i Dones, 2014) s’aborda que en el
procés de morir, lluny de seguir tement i fugint de la mort, i a pesar de la tristesa que
ens produeix tota separacid, creix doncs, la consciencia de que el procés i I'actitud
front al morir sén de vital importancia. Ara que les cures pal-liatives han aconseguit un
elevat grau d’eficacia i competéncia sanitaria, queda pendent reconeixer millor i

atendre al potencial transformador de la mort i el seu significat espiritual.

A partir d'aquestes consideracions i tenint en compte la convergéncia en la
literatura, des del grup d’espiritualitat es presenten i consensuen, mitjancant reunions
d'experts en la matéria, un seguit de necessitats espirituals a que atendre per facilitar
amb serenitat I'afrontament i acceptacié del procés de final de vida.
a) necessitat de ser reconegut com a persona; b) necessitat de tornar a llegir la seva
vida; c) necessitat de trobar sentit a I'existencia i I'esdevenir: la recerca de sentit; d)
necessitat d'alliberar-se de la culpabilitat, de perdonar; i ) necessitat de reconciliacid,
de sentir-se perdonat; f) necessitat d'establir la seva vida més enlla de si mateix; g)
necessitat de continuitat, d'un més enlla; h) necessitat d'auténtica esperanca, no
d'il-lusions falses. La connexid amb el temps; i) necessitat d'expressar sentiments i

vivencies religiosos; j) necessitat d'estimar i ser estimat.
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Aguestes necessitats i tot el procés de final de vida es viu, generalment, amb
molt de sofriment tant per la persona que mor com també pel seu entorn familiar i
relacional aixi com per totes les persones professionals de cures pal-liatives que
I'atenen. El sofriment en aquest cas és degut, en part, a les dificultats que
experimentem en tota crisi, situacié limit o canvi substancial, per les resisténcies que
ens enllacen a alld que ja es coneix i la por i a la incertesa front a alld que esta per
vindre. El sofriment també és degut a la creixent desconnexid respecte a les fonts de
saviesa i tradicions espirituals que ancoraven la nostra existéncia particular en una
comprensié del tot més amplia, capag de dotar de sentit la nostra vida i guiar-nos en

les transicions (Benito, Barbero i Dones, 2014).

Gomis i Pascual, en el capitol sobre models d’adaptacio a la mort i la
transformacié de la Guia d’Espiritualitat en Clinica (Benito, Barbero i Dones, 2014)
descriuen que la nostra existéncia es desenvolupa a través de periodes de relativa
calma quotidiana junt a moments o situacions limit que suposen crisis: punts d’inflexio
en la vida que s6n moments de canvi i transformacio. Si bé comenten que no sempre
els moment de canvi impliquen sofriment, si que molt sovint en generen ja que
suposen un trencament o reorganitzacié radical i forcada dels nostres esquemes
previs. Les crisis produeixen canvis indesitjats, multiples i profunds. D’entrada les crisis
sén com murs contra els que ens colpegem, generant-nos dolor i resisténcia. Ni allo
gue voliem ni allo que esperavem es dona sind que les circumstancies s’'imposen. Les
crisis també es caracteritzen pel fet que forcen uns canvis substancials i profunds que
afecten a multiples nivells de la nostra existéncia: cognitius, emocionals, conductuals,
socials i espirituals.
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Exposen Gomis i Pascual que |'experiéncia de sofriment que acompanya el
procés de morir posiciona a la persona en una d’aquestes situacions limit. En ella
sorgeixen les preguntes radicals (per qué a mi?, qui soc?, qué puc esperar?...),
s’'interpreta el passat, es fa balang¢ d’allo viscut, es replantegen antigues certeses i
valors, es decideixen actituds, s’experimenta al maxim la lluita entre forces
antagoniques (por-esperanca, dubte-fe, egocentrisme-obertura, orgull-humiltat,...),
s’abandonen antigues pertanyences, en resum, s’obri pas i es configura una nova
identitat (Benito, Barbero i Dones, 2014). Tot en la natura flueix, tot naix, es
desenvolupa, mor i es transforma. També la naturalesa humana que esta ben equipada
amb instints i mecanismes de supervivéncia sofreix el mateix procés de transformacio.
No és facil morir per a un ésser huma: cada faceta del nostre ésser fisic, emocional,
social i espirual té la seua participacié en aquest treball. Tanmateix estem preparats
per a morir tal com ho vam estar per a néixer. Morir és segur, sabrem com fer-ho tan

sols sense resistir-nos i acceptant el procés (Singh, 1998).

En la recent Guia d’Espiritualitat en Cures Pal-liatives (Benito, Barbero i Dones,
2014) s’exposa que tota situacid de crisi en la que la persona ha de renunciar a una
visio del mén i acceptar-ne altra per a la que no esta preparada, requereix d’un procés

d’adaptacid. En aquest cas, el procés d’adaptacié a la mort:

e Implica canvis cognitius, emocionals i conductuals

e Es dona en un entorn familiar i en un context d’atencié clinica que pot ser
facilitador o bloqueig del mateix

e Els recursos personals i de l'entorn aixi com [I'estil d’afrontament

condicionen dit procés.
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Per tant,en la practica clinica i en el procés de morir hi existeix gran variabilitat,
sent cada procés Unic. Mentre algunes persones descendeixen gradual i pacificament
cap al final de les seues funcions vitals, altres es resisteixen, s’agiten i es desesperen.
Saunders (2011) enfatitza que es veuran pacients que caminen per la senda que
transita de I'anhel de no voler morir a I'acceptacié sossegada de voler que el procés de
morir vaja bé. Afig que les persones professionals de cures pal-liatives veurem coses
dures perd també serem testics de com els pacients reben inspiracié i també veurem

una gran quantitat de felicitat i alegria d’esperit.

En el procés de morir algunes persones viuen aquesta certesa amb acceptacio,
sense rebuig i amb serenitat. Tanmateix, és freqlient observar pacients als que se’ls
desperten un cimul d’estats animics alternats i intensos, moguts pel desig d’aferrar-se
a la vida. Si les circumstancies fisiques, les capacitats psicologiques i espirituals i el
suport social ho permeten, la persona anira transitant per un procés gradual des del
rebuig a I'acceptacid. Hi ha casos en els que, a major debilitat del cos de la persona,
més rapid i clar es perceb el desenvolupament de la faceta espiritual del seu ésser. Aixi
doncs, morir no és sols ni fundamentalment un procés fisic, també les realitats
psicologiques i socials de la persona es veuen afectades, les seues esperances i valors,

el sentit del self i I'espiritualitat (Benito, Berbero i Dones, 2014).

Per contra, en el cas que aquests factors anomenats fa dificil 'acceptacio de la
mort, s’inicia aleshores un periode d’angoixa, una lluita desesperada per negar
I’evidéncia i projectar la frustracié i la rabia. Amb enfocaments terapéutics centrats
fonamentalment en aspectes purament técnics i clinics, la persona malalta es troba

aillada, desesperancada i amb sensacié de pérdua de control (Boston et al., 2011). La
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falta de sentit porta a expressar desig de mort i en ocasions peticions d’eutanasia a un
10% dels pacients, inclds en ambients d’atencié pal-liativa (Guell et al., 2015). En
situacions més extremes aquest sofriment existencial cursa amb crisis d’ansietat

intensa, agitacido motora i deliri que precedeixen a la mort.

Sembla doncs determinant que els equips de cures pal-liatives, des de
I'eficiéncia i el respecte més profund, tinguen com objectiu fonamental de la seua
labor afavorir una adaptacié al procés de morir que disminuisca les amenaces de
I’experiencia tals com dolor, soledat i por, i mobilitzant recursos de la persona,
permeta una aproximacio pacifica i serena a la mort. Considerant les necessitats
espirituals com fonamentals en el procés de morir i en I’atencié a les persones que hi
transiten per una situacié de final de vida, el repte actual de les cures pal-liatives és

ajudar a morir sa, amb integritat i amb enteresa (Benito, Berbero i Dones, 2014).

1.3.3. CONSENS EN LA DIMENSIONALITAT DEL

CONSTRUCTE ESPIRITUALITAT

Des de 2004, aquest grup d'Espiritualitat de la SECPAL treballa per a la
promocié del model exposat d'Espiritualitat tenint en compte la multiplicitat de factors
gue convergeixen i interactuen en la persona que esta en un procés de final de vida
(Benito et al., 2014; Fombuena et al., 2014). Amb la deteccié de necessitats espirituals
aixi com dels recursos personals per fer-los front s’obri la possibilitat a I'abordatge

d’aquest element que, com des de la literatura ve remarcant-se repetidament, és de
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vital importancia considerar ja que forma part del tot integrat que és la persona

humana.

Conscients de [l'abstracci6 del terme i tanmateix amb I'objectiu
d’operacionalitzar unes variables que possibiliten I'abordatge de I'espiritualitat en la
pracica clinica, es desenvolupa la dimensionalitat de I'Espiritualitat que integra els
conceptes exposats amb anterioritat per altres autors i els desenvolupa amb

I'articulacié de I'Espiritualitat mitjancant tres dimensions d'estudi.

La dimensid intrapersonal és aquella que versa sobre el sentiment d’integritat
entesa com la congruéncia amb els propis valors, la coheréncia i I’harmonia aixi com
la recerca d’un proposit, del sentit de la vida, la dotacié de significat de I'experéncia i

I’encontre d’'un motiu que actue com a motor del dia a dia.

La dimensid interpersonal respon a la qualitat de ser reconegut com a persona
amb respecte i dignitat; les transaccions harmoniques, la capacitat de perdonar i de ser
perdonat, de reconciliar-se amb les relacions passades; la connexid amb la resta

d’éssers sentint-se estimat i estimant.

La dimensio transpersonal versa sobre la possibilitat de viure en les obres, de
ser recordat i deixar una heréncia o llegat; la confianca en la pertanyenga més enlla de

I'individu, transcendir d’'u mateix, sentir-se part d’una realitat superior.
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1.4 ESPIRITUALITATS EN
ADULTS SENSE PATOLOGIA

La literatura remarca la importancia d’atendre a I|’Espiritualitat des d’una
perspectiva amplia i inclusiva (Puchalsky et al. 2014, Tuck, 2012). Intervencions
basades en Espiritualitat han demostrat una eficacia constant per a molts trastorns
mentals i fisics. S'ha prestat menys atencid als possibles beneficis que pugui tenir en
els subjectes sans. L'objectiu del present punt és investigar sobre I" evidéncia actual de
I'eficacia de les intervencions en espiritualitat en subjectes sans, amb un enfocament
particular en els seus beneficis per a la reduccié del malestar emocional, augmentar

I'espiritualitat i augmentar la resiliencia.

Amb I'objectiu de consensuar aproximacions per integrar |'espiritualitat en les
estructures de salut a tots els nivells s’organitzen dues conferéncies internacionals,
Creating More Compassionate Systems of Care (2012) and On Improving the Spiritual
Dimension of Whole Person Care: The Transformational Role of Compassion, Love and
Forgiveness in Health Care (2013). L'estratégia s’articula en base a crear sistemes
d’atencié més compassius. En dites conferéncies es posa de relleu la necessitat
d’identificar estandards i recomanacions consensuades per implementar I'atencio
espiritual no sols en ambit de cures pal-liatives. El repte és produir un conjunt
d’estandards i estrategies per integrar I'atencié espiritual en el continuum del sistema
de salut, sense restringir-ne I'atencio espiritual al context de final de vida (Puchalski et

al. 2014).
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Atendre a I'Espiritualitat pot ser molt beneficids per a la salut de les persones
tant en poblacions cliniques com no cliniques (McMinn, Worthington i Aten, 2011).
Malgrat que les intervencions en espiritualitat en pobacié sana sén relativament
escasses, interessants investigacions estan emergent sobre I'impacte beneficiés de
I'espiritualitat de progenitors i xiquets/es en la salut de xiquets/es i adolescents

(University of Maryland, 2017) aixi com en altres poblacions no cliniques (Tuck, 2012).

1.5 AVALUACIONS | INTERVENCIONS

EN ESPIRITUALITAT

1.5.1.AVALUACIONS EN ESPIRITUALITAT

Galiana i col-laboradors (2014) realitzen una amplia revisié dels instruments
de mesura d’Espiritualitat existents. A partir del projecte encarregat a la Societat
Espanola de Cures Pal-liatives i desenvolupat pel Grup d’Espiritualitat de la SECPAL,
I'equip d’investigadors i professionals de I'ambit sanitari s’ocupen de la revisié i
I'analisi dels instruments atenent a la perspectiva clinica-antropologica del model

d’Espiritualitat proposat pel Grup d’Espiritualitat de la SECPAL.

La Conferéncia Conscens assenyala com area clau per a la millora de

I’atencio espiritual el desenvolupament de ferramentes estructurades de valoracio.
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L’objectiu principal és oferir una revisié de les mesures d’Espiritualitat existents en

el context de cures pal-liatives (Puchalski et al., 2011).

Els resultats de I'estudi de Galiana et al. (2014) ofereixen un ventall ampli
d’instruments d’Espiritualitat desenvolupats en gran part en I’dltima decada. Com a
limitacio, assenyalar que la majoria d’ells estan dissenyats per a poblacié clinica

majoritariament pal-liativa o amb patologia fisica o mental.

Tal com els autors assenyalen, I'increment de mesures no ve acompanyat
de validacions transculturals. També com a contrapartida, citar que la definicié de
les dimensions varia d’un instrument a altre; exemples d’aixd sén la dimensid
interpersonal, que abarca aspectes tant dispars com els sentiments cap a la propia
vida, el sentiment de pau o les relacions amb u mateix; o la dimensid transpersonal
gue presenta en gran mesura un contingut biaixat i freqiientment referit a les
creences religioses. Un altre inconvenient, citen els autors, és I'abséncia d’'un
model antropologic que els done suport, dificultant aixi la practica clinica i la
comprensié (Galiana et al., 2014). Altre inconvenient resideix en la mesura de les
dimensions objecte d’estudi mitjancant items aillats aixi com la longitut excessiva
d’alguns qliestionaris. Entre les limitacions esmentades cal destacar I'abséncia
d’adaptacions i validacions en poblacié espanyola, sent algunes d’aquestes tan sols
validades en poblacié de determinats paisos de llatinoamérica o apareguent

simplement validacions en poblacions anglosaxones.

Dels 130 articles categoritzats a partir de les cribes i seleccions prévies,

s'extreuen 57 escales d’Espiritualitat. D’aquestes, 9 han sigut validades
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transculturalment. Tanmateix assenyalar que, sent instruments validats
transculturalment, en quant al contingut espiritual, és cert que reafirmen la
preséncia de la dimensionalitat del constructe proposada pel GES perd en molts
casos les dimensions intrapersonal i transpersonal sén les que més perseveren en
detriment de la interpersonal. Els autors apunten que tal vegada ocorrega pel fet
gue en la nostra area geografica, culturalment s’atribueix un alt valor a la xarxa de
relacions familiars que potser divergeix en altres ambits. Conscients de les
limitacions, es presenten els instruments de mesura d’espiritualitat validats

transculturalment, en la Taula 3.
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TAULA 3. Analisi del contingut dels instruments de mesura d’Espiritualitat validats transculturalment

atenent a les tres dimensions. Adaptacié de Galiana et al. (2014).

INSTRUMENTS ANY  AUTORS DIMENSIONS DE L’ESPIRITUALITAT
QUE MESURA
Missoula-VITAS Quality of Life Index 1998 Byock, > Intrapersonal
-MVQoll- Merriman
> Interpersonal
> Transpersonal
McGill Quality of Life Questionnaire BREF 1995 Cohen et al. > Intrapersonal
-MQOL-
> Transpersonal
Palliative Care Outcomes Scale 1999 Hearn, > Intrapersonal
-POS- Higginson
> Interpersonal
Beck Hopelessness Scale —BHS- 2006 Abbey et al. > Intrapersonal
Existential Loneliness Questionnaire 2002 Mayers, > Intrapersonal
Khoo,
Svartberg > Interpersonal
> Transpersonal
Existential Meaning Scale -EMS- 2005 Lyon, > Intrapersonal
Younger
Functional Assessment of Chronic Illness 1999 Brandy et al. > Intrapersonal
THerapy-Spiritual Wellbeing -FACIT
Sp- > Transpersonal
Ironson-Woods Spirituality/Religiousness 2002 Ironson et al. > Intrapersonal
Index Short Form. —I-W-Sr Index-
> Interpersonal
> Transpersonal
World Health Organization’s Quality of Life 2003 WHOQOL > Intrapersonal
Measure Spiritual Religious and Personal HIV Group
Beliefs -WHOQOL SRPB-
> Interpersonal
> Transpersonal
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En linia amb els suggeriments de Puchalski (2014) sobre espiritualitat, sembla
convenient abordar la validacié d'una escala especifica per a I'Espiritualitat. Aquesta
proposta d'instrument recull I'aproximacié a la conceptualitzacié dels recursos i
necessitats espirituals desenvolupada pel grup de treball en Espiritualitat de la SECPAL.
Dita mesura va ser generada mitjancant técniques qualitatives com focus groups i
entrevistes en profunditat a clinics, familiars i pacients i ha estat validada pel nostre

grup d’investigacié (Benito et al., 2014).

1.5.2 INTERVENCIONS EN ESPIRITUALITAT

Les intervencions en Espiritualitat tenen com a objectiu general redefinir una
biografia amb sentit que permeta transitar pels esdeveniments de la vida amb dignitat,
coratge i confianca. En situacions de crisi i les posteriors transicions, el sofriment
empanya la capacitat de donar significat al recorregut vital. Com s’ha parlat des de la
psicopatologia (Vallejo, 1997; Vallejo, 1990), I'emocionalitat intensa dificulta el
funcionament intel-lectual , altera les funcions executives i la creativitat mental per a la
resolucié de problemes. La intervencio en espiritualitat facilitaria destapar significats
vitals aixi com redefinir-los des d’una mirada positiva que supose focalitzar-se en les

fortaleses de la persona a la que s’atén.

Des de la literatura es reflexa la importancia de I’'elaboracio de programes per a
I'abordatge de I’Espiritualitat (Benito, Barbero i Payds, 2008; Egan, 2011; Mc.Sherry,

Draper i Kendrick, 2002; Puchalski, 2009) ja que el nombre d'intervencions espirituals
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disponibles és limitat i existeix una manca d'evidéncia sobre la seva eficacia (Tuck,

2012).

Krikorian (2012), en un dels seus estudis, aporta una possible via que pot
resultar d’utilitat als professionals sanitaris per intervindre en Espiritualitat i
aproximar-se a components intims i personals. De la investigacié dels autors citats
s’extreu la relacio entre aspectes del sofriment i elements de I'espiritualitat. Aquestos

llagos aixi com possibles vies per abordar-los en intervencié es presenten en la Taula 4.
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TAULA 4. Sofriment, espiritualitat i consideracions en la intervencid. Adaptat de Krikorian

(2012).

ASPECTES DEL SOFRIMENT CONSIDERACIONS EN LA INTERVENCIO

BIOGRAFICS Comprendre com s’ha afrontat el sofriment en
esdeveniments passats.

BIOLOGICS Experiencia del simptoma del pacient i la seua
familia. El sofriment no és sempre resultat d’'un
dany fisic.

ENTORN CULTURAL, SOCIAL | FAMILIAR Influents en la malaltia. Eixisteix reciprocitat entre
entorn i pacient.

PSICOLOGICS Creences, valors i significats atribuits a
I'experiencia de la malaltia. Identificacié6 de
cognicions i emocions relatives a la malaltia.

ESPIRITUALS Mitjans amb les quals es busca ifo s’expressa el

significat (amb ell mateix, els altres, la natura,
etc). Cal adrecar aquests factors per tal que el

pacient mantinga la dignitat i assolisca benestar.

TEMPS | FACTORS DE PROGRESSIO DE LA Accés a recursos d’atencié sanitaria, area
MALALTIA geografica, estatus economic. L'impacte de dits
factors pot ser positiu o negatiu. Cal atendre a

(ALTRES VARIABLES EXTERNES)
aquestes necessitats per disminuir el sofriment.

Les intervencions en Espiritualitat sén enfocaments que impliquen aspectes
existencials com la recerca de significat i proposit a la vida. Aquestes poden incloure
activitats com ara l'assessorament espiritual, la meditacié centrada en el significat de
la vida o psicoterapia. Per altra banda, algunes intervencions espirituals d'orientacié

religiosa inclouen activitats com ara l'oracid, el culte i els rituals religiosos. Les
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intervencions espirituals han estat estudiades pels seus efectes sobre |'ansietat i la
depressié en pacients amb cancer (Baskin i Enright, 2004; Caldeira, Carvalho i Vieira.,

2014; Candy et al., 2012; National Comprehensive Cancer Network, 2012).

Estudis realitzats per Tuck, Pullen, i Wallace (2001) en infermeria exposen que
les intervencions utilitzades amb més freqliéncia van ser la pregaria, "estar amb” o

estar completament present i referencies a clergues.

Tuck, que va presentar un resum dels resultats d'una série d'estudis en la
conferencia en linia de I'Institut Oates Wayne (Tuck i Baliko, 2001), va assenyalar que
una mostra d'infermeres referien I'Us de l'oraci6 com una intervencié primaria en
espiritualitat. Aquestes intervencions impliquen la interaccié d'huma a huma i inclouen
acompanyament, l'atencid, infondre esperanga i oferir suport al pacient. Altres
intervencions d’infermeria es centren en la construccio de relacions i inclouen escoltar,
visitar, encoratjar i compartir. La meditacid, la visualitzacié guiada, i el tacte també es
van informar com a exemples d’intervencié espiritual. De la mateixa manera, en un
estudi comparatiu de les intervencions realitzades per les infermeres de salut (Tuck,
Pullen, i Wallace, 2001), informen que una varietat d'intervencions seria ideal. Serveis
d’infermeria de salut mental descriuen que encoratjar, pregar i escoltar serien
intervencions espirituals d'Us freqlent. Aquestes senten que podrien tenir un impacte
positiu en el benestar espiritual dels seus pacients. A més, exposen que l'atencié

espiritual podria millorar-se mitjangant esforcos per col-laborar amb altres disciplines.
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Per altra banda, en el manual sobre Intervencions Orientades a |'Espiritualitat
per al Counseling i la Psicoterapia, els autors assenyalen técniques i aplicacions

cliniques per intervindre en Espiritualitat. Aquestes es presenten a la taula seglient.

TAULA 5. Técniques i aplicacions cliniques per intervindre en Espiritualitat. Adaptat d’Aten,

McMinn i Worthington (2011).

TECNIQUES | APLICACIONS

X Resar

<> Promocio del Perdd com a Intervencio Religiosa i Espiritual
<> Espiritualitat i Meditacio

<> Mindfulness

<> Yoga com a Suplement i Suport de la Psicoterapia

X Diari d’espiritualitat

<> Integrar les Sagrades Escritures en Psicoterapia

També el nombre d’intervencions grupals és reduit. Una recerca bibliografica a
Medline i CINAHL / PubMed amb les paraules clau de “les intervencions espirituals” va
mostrar un petit nombre d'estudis d'investigacié que exploren I'espiritualitat utilitzant
un enfocament de grup (Tuck, 2012). La literatura recull intervencions grupals en
espiritualitat en la década dels noranta (Astin, 1997; Germer, 1996). Diversos anys
més tard, Levine i Targ (2002) van dur a terme un estudi amb mostra de 191 dones

amb cancer de mama inscrit en una intervencié de 12 setmanes i es va trobar que les
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mesures d'espiritualitat i benestar espiritual representaven el 40% de la variancia

relativa al benestar dels participants de |'estudi.

Phillips, Lakin, i Pargament (2002) van oferir una intervencié de 7 setmanes
semiestructurada, espiritual, psicoeducativa en la qual els participants van treballar

recursos religiosos, lluites espirituals, perdé i esperancga.

A més, Lechner et al. (2003) van avaluar els efectes d'una investigacié basada
en espiritualitat de 10 setmanes i una intervencié de psicoeducacié individual i van

trobar que les intervencions van augmentar la qualitat de vida.

En conclusid, els enfocaments de grup dissenyats per proporcionar atencié
espiritual han influit significativament en els resultats de salut de les persones.
L'evidéncia d'una intervencié grupal esta ben documentada en la literatura (Tuck,

2012).

Altre estudi d’intervencio grupal en Espiritualitat és el dut a terme pel grup de
creixement espiritual, SPIRIT ©. Aquest va ser dissenyat inicialment com una
experiéncia de 8 setmanes fruit del creixent cos d'evidéncia cientifica que déna suport
a la relacio entre espiritualitat i salut (Tuck, 2012). La intervencio va ser dissenyada per
tal que els participants compartiren punts de vista sobre I'espiritualitat en un format
de grup i era compatible amb els punts de vista seculars i religiosos. Els participants es
reunien setmanalment durant 90 minuts: 20 minuts de reflexié i 70 minuts per a les
activitats estructurades dissenyades per facilitar la comprensié i apreciacid de
I'espiritualitat. El temps de reflexié s'acompanyava de seleccions de musica. Als
membres se'ls demanava centrar la seva atencié en el "aci i ara", és a dir, en

72



I’experiencia d'estar present en el grup mentre s’atenia a la respiracié. Després d'una
breu discussié, el grup participava en una activitat que permetia I'expressido de
I'espiritualitat. La sessié concloia amb la discussid de I'activitat que permetia compartir

amb els altres (Tuck, 2012).

En el context espanyol, el nostre grup d’investigacié ha dut a terme un estudi
sobre la eficacia del counselling en I'apropament al sofriment (Barreto et al., 2013). El
counselling és una de les terapies més utilitzades per millorar aquestes necessitats.
L'objectiu del treball és oferir evidéncia sobre |'eficacia d'aquesta ferramenta per a la
millora de I'espiritualitat dels pacients atesos en diversos dispositius de salut (Rudilla et

al., 2015).

Aquest mateix grup d’investigacié que inclou persones cliniques i academiques
de la Societat Espanyola de Cures Pal-liatives aixi com experts de la Universitat de
Valéncia, ha realitzat recentment una revisié per sintetitzar I'evidéncia cientifica en
intervencions i abordaments sobre espiritualitat en pacients pal-liatius amb malaltia
avancada, atenent sobretot a quin tipus d'intervencié espiritual s'ha dut a terme. En
aquesta revisid, es recullen dades sobre el tipus d'estudi i resultats estadistics trobats.
Els i les investigadores que han explorat els abordatges lligats a |'espiritualitat fan
diverses recomanacions sobre com podrien posar-se en practica les intervencions. La
majoria d'ells se centren o inclouen un procés de revisié de vida, o auto-examen

(Rudilla et al., 2015).

Aixi, després de l'impacte generat per la literatura emergent, molts dels serveis

de cures pal-liatives han desenvolupat programes de revisio de la vida, incloent en els
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seus protocols I'analisi de punts com els seglients: 1. les coses, activitats o relacions en
la vida d'una persona que sén importants i aporten significat; 2. si la vida ha tingut un
proposit explicit; 3. I'impacte de la malaltia en la vida de la persona, pel que fa a
aportar significat i / o proposit; 4. si la malaltia va donar lloc a una reavaluacié del

proposit o de les prioritats vitals.

D'altra banda, algunes intervencions han suggerit enfocaments que ajuden a
alleugerir I'angoixa espiritual, incloent proporcionar una preséncia de suport; explorar
temes de culpa, remordiment, perdd i reconciliacié; facilitar I'expressié religiosa;
reformular objectius en els esforcos a curt termini que es poden realitzar; i fomentar
I'Us de practiques com la meditacid, la visualitzacié guiada, la musica, la lectura, la
poesia i I'art (Rudilla et al., in press). En la revisié del nostre grup d’investigacié sobre
intervencions basades en espiritualitat i a la llum de la revisié realitzada assenyalem
qgue la gran majoria de les intervencions que es duen a terme sobre |'espiritualitat,

encara que de manera indirecta, s'han configurat des de:

- intervencions psicologiques: cognitiu, emocional i comportamental

- biologiques: dolor

- socials: familia, amics, treball i comunitat

- espirituals: sentit, proposit i identitat

Les intervencions sobre les que s'ha trobat de manera indirecta beneficis en la
dimensid espiritual dels pacients treballen aspectes com: el sentit de la vida, dignitat,

relacions interpersonals i, a més, aspectes relacionats amb simptomes com I'ansietat o
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depressio . Aixo permet assenyalar especialment la relacié que la dimensio espiritual té

amb el pacient pal-liatiu entés en el seu conjunt (Rudilla et al., in press).

Els treballs inclosos en dit estudi, arriben a delimitar I'espiritualitat fent-la més
accessible en la practica clinica, perd no acaben d'assenyalar maneres concretes
d’abordar-la ni formes protocol-litzades de tractar aquest temes amb pacients. Es
compta amb metodologies més bé genériques i de practiques cliniques que no es
centren en l'espiritualitat estandaritzadament pero que la beneficien d'una manera
indirecta. Les dades relatives a estudis relacionats amb aquest tema han mostrat un
augment en els Ultims anys, perd es considera que és necessaria la formulacio de
propostes practiques especifiques encaminades a millorar la qualitat de la intervencié

espiritual.

En aquest sentit, el nostre equip d'investigacié ha desenvolupat un protocol
d'intervencio en espiritualitat —el protocol Kibo, del qual es presenta un estudi pilot en
poblacié sana en la present tesi doctoral- que comenca ja a mostrar resultats
satisfactoris també en poblacié en situacié de cures pal-liatives (Rudilla et al., 2016;
Oliver et al, 2017) . Com s’exposara en aquest treball de tesi doctoral, aquest protocol
s'ha desenvolupat a partir del Model GES d'espiritualitat i consisteix en una breu
entrevista que compta amb 9 preguntes centrals i altres accessories que permeten al
pacient explorar les tres dimensions de I'espiritualitat. Inclou a més una devolucid al

pacient.
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A la llum dels estudis analitzats, |'espiritualitat és una dimensié que els i les
professionals tenen molt en compte, consideren fonamental i intenten aplicar-la en la

seua praxis laboral quotidiana (Rudilla et al., in press).

Totes aquestes intervencions, si bé moltes d’elles no sent estandarditzades,
mostren la importancia del seu abordatge com una faceta fonamental de I'ésser huma
i abunden en el paper de I'espiritualitat com a modulador del benestar psicologic de
les persones. Sent aixi tant en poblacié sana com amb diverses patologies fisiques i

mentals.
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1.6. MALESTAR EMOCIONAL

1.6.1. MALESTAR EMOCIONAL | QUOTIDIANEITAT

En tant que I'ésser huma es sorprén front a un esdeveniment inesperat,
s’entristeix en ocorrer la perdua d’una persona significativa amb qui I'unia un vincle
afectiu o s’alegra en assolir un repte que s’havia plantejat en anterioritat,
s’experiencien, per tant, les emocions. Expresades de diverses maneres segons les
caracteristiques de lindividu, el moment concret o la cultura de referéncia, les

emocions en formen part de la caracteristica humana.

A la pregunta, en quina mesura les condicions en les que viu immers el subjecte
afecten el seu sistema emocional i viceversa? Respondriem, a simple vista, que en gran
mesura. Tanmateix, si bé és cert que les emocions i |'experiéncia vital es troben en
relacio, I'impacte emocional que una determinada situacido té en cada subjecte és
distint. Responent amb unes emocions i posant en funcionament els recursos propis
dels quals disposa es parla, per tant, de variabilitat individual. Aixi, és gracies a la
investigacio que s’amplia el coneixement de les relacions entre determinades

situacions i les respostes emocionals de les persones.

Es coneix que en les situacions interpretades com amenacants per a la integritat
personal amb grau d’amenaca percebut major als recursos dels que disposa el subjecte

per fer-li front, solen apareixer signes de malestar emocional. | és que dit malestar
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emocional esta molt present en la societat dels nostres dies i les dades, tant en
poblacié general com especifica, en corroboren aquesta afirmacid. Concretament, la
situacio de final de vida és, per antonomasia, una situacié d’amenaca en quant que
esta en perill la vida del subjecte. D’ahi es desprén la importancia d’investigar a fons
els elements de la vulnerabilitat emocional que podrien conduir a I'elaboracié de

programes de prevencio i d’optimitzacié del sistema emocional dels subjectes.

L’Organitzacié Mundial de la Salut i les institucions professionals i academiques
exposen, que l'alleugeriment del sofriment és un dels objectius primordials en matéria
de promocié de la salut (OMS, 2012; NICE, 2013; NCCN, 2003; National Cancer

Institute, 2012).

Abundant literatura revel-la que el sofriment afecta a les dimensions fisica, social,
espiritual i psicologica de la persona (Krikorian i Limonero 2012, Mateo, 2016). Cicely
Saunders (1990), pionera en el camp de les cures pal-liatives, acunyava a meitat del
segle XX el terme “dolor total” per mostrar la complexitat que resideix en el sofriment
de les persones. Ressaltava aixi la naturalesa multidimensional d’aquest element i
empenyava a altres autors a continuar amb I'estudi del sofriment i les seues
dimensions. També Derek Doyle, en el Oxford textbook of Palliative Medicine exposa
qgue l'atencid activa i total en pacients en situacié de cures pal-liatives abarca tant el
dolor i altre simtomes, com I'abordatge de qliestions psicologiques, socials i espirituals
(Doyle, 1993). Aquest marc d’aproximacié multidimensional i holistica del sofriment i

on s’inclou la dimensid espiritual esta a la base de molta literatura divulgada
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posteriorment, entre les que destaquen recents revisions del sofriment existencial i
espiritual (Boston et al., 2001; Maté-Méndez et al., 2013; Fundazioa, 2013) aixi com la
necessitat d’investigar en intervencions per atenuar-lo (Breitbart et al., 2015;

Chochinov et al., 2005; Chochinov et al., 2011; Moncayo i Breitbart, 2013) .

A partir d’una revisié de I'estat de I'art, es planteja la presencia de dos idees clau
que podrien explicar el motiu pel qual és important estudiar el malestar emocional i les

influéncies entre aquesta i altres variables.

En primer lloc, les dades de la literatura cientifica mostren I'existéncia de malestar
emocional tant en poblacié general (Darin-Mattson et al., 2015; Strandberg et al.,
2014; Vasiliadis, 2015) com en situacio de final de vida (Barreto et al., 2006; Bortolussi
et al., 2015; Erichsén et al., 2015; Fisher et al., 2014; Kelley et al., 2015; Kwok et al.,

2016; Lokker et al., 2016; Weingaertner et al., 2014; Wilson et al., 2016;).

En el transcurs de la vida i també amb la malaltia, la persona experimenta canvis
gue poden contribuir en major o menor mesura a I'aparicié de sofriment. Les repetides
perdues i els canvis que experimentem les persones tant a nivell fisic com funcional i
social, duen adherides, en gran mesura, el “dolor total” del que ens parlava Dame

Cicely Saunders (1990).

Les dades epidemiolodgiques en poblacid adulta sense patologia descriuen la forta
preséncia de malestar emocional. Per sistematitzar la recerca en termes de trastorns
de l'estat d’anim i com a variables ansietat i depressid es sap que actualment Ia

i0i i ) u 5 a i mé v ,
depressio i I'ansietat sén els problemes de salut mental més freqliients i més rellevants
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per la qual cosa és freqient que coexisteixen en la mateixa persona i amb altres
trastorns de I'espectre (De Waal, Arnold, Eekhof i Van Hemert, 2004; Kroenke et al.,
2007; Vuorilehto, Melartin i Isometsa, 2005). La literatura revela I'existéncia d’'una alta
taxa de comorbiditat (oscil-lant del 40 al 80%) entre els trastorns de I'estat d'anim i els
trastorns d'ansietat (Kessler i Walters, 1998; Olatuniji, Cisler i Tolin, 2010) . De fet hi ha
evidencia sobre ['existencia d'un solapament de les estructures latents i les
caracteristiques cliniques de tots dos trastorns conformant els anomenats Trastorns

Emocionals (Wilamowska et al., 2010).

Estudis multicéntrics (Andrews, 2001; Brown et al., 2001; Gilvarry, 2000; Sartorius
et al., 1996) confirmen aquesta elevada freqliencia de comorbiditat psiquiatrica entre
trastorns depressius i d'ansietat aixi com amb els trastorns de personalitat. Es sap que
el 41,7% de les persones amb un trastorn depressiu pateix un trastorn d'ansietat o un

trastorn per consum d'alcohol (Alonso et al., 2004b).

L’epidemiologia revela també la presencia de sofriment en la situacié de final de
vida. Alguns estudis marquen com fins a un 90% de les persones que es troben en
aquest estat podrien experimentar algun tipus de sofriment (Baines i Norlander, 2000);
dels quals un 25% presentarien nivells de depressiéo (Holtom i Barraclough, 2000).
Altres estudis plantegen que el sofriment en nivells moderats-intensos podria
apareixer en un percentatge també alt dels pacients, superant en molts casos el 50%

de les persones entrevistades (Kuppelomaki i Lauri, 1998) .

Es aquesta preséncia variable del sofriment la que condueix a mostrar cautela

front a les dades epidemiologiques considerant que les xifres no deuen assumir-se
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sense critica. En molts estudis no es fa una diferenciacio entre simptomatologia fisica i
psicologica existint una co-ocurréencia de simptomes que duria a confusid.
Addicionalment, la interpretacié varia segons la persona, la situacié o el context en el
gue es troba immers. El sofriment és per tant personal, en tant que abraca la totalitat
de la persona i les esferes que la conformen, i individual en tant que afecta a I'individu
com ésser unic en el moén, director de la seua identitat i d’un sentit de la vida que sén

propis (Krikorian, 2008).

El sofriment esta present en la vida en general i en situacié de final de vida en
particular pel risc. El risc que comporta “per se” adonar-se’n dels canvis de la vida, de
la impermanéncia de les coses. La vida du adherit un procés de constant canvi que de
vegades genera una amenaca per a la integritat de la persona. Aquesta amenaca ha
sigut explicada brillantment per Bayés, Arranz, Barbero i Barreto (1996) amb el
desenvolupament d’un model integral del sofriment. El model reflexa tant les

caracteristiques del sofriment com les potencials (Maté et al., 2009).

A continuacid es presentara un apartat on s’exposa en profunditat aquest model

explicant previament les fonts de les que beuen els autors per arribar a articular-lo.
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1.6.2. CAP A L’ELABORACIO DEL MODEL D’AMENACES |

RECURSOS

Les aproximacions prévies de Cassell ( 1982), Chapman i Gavrin (1993), Lazarus i
Folkman, (1984) i Loesser i Melzack (1999) sén les que inspirarien a Bayés i

col-laboradors (1996) en el model d’Amenaces i Recursos.

1.6.2.1. CASSELL (1982) | SEGUIDORS: BLACK | RUBENSTEIN (2004)

En les seues observacions cliniques, Cassell descrivia la importancia de
diferenciar entre sofriment i malestar fisic (Krikorian, 2012). Amb la seua frase “els que
sofreixen no sén els cossos sind les persones”, Bayés (2010) recull com Cassell il-lustra
de forma clara i concisa tot el seu treball envers el sofriment. Amb ella, I'autor
sintetitza que el sofriment és fruit de les amenaces a la integritat de la persona com
entitat social i psicologica complexa (Cassell, 1991). En aquesta linia i mitjancant el
desenvolupament de la seua teoria, Cassell abunda en la idea de que el sofriment és
un element clau no limitat tan sols a allo fisic. En tant que I'ésser huma és complex, el
sofriment destrueix la coherencia, la cohesid i la consisténcia del tot, conformat per un
huma pensant, reflexiu, relacional, que té sentiments i proposits i que existeix a través

del temps en sentit narratiu (Cassell i Rich, 2010).

A partir d’aquestes apreciacions, I'autor defineix el sofriment com “ malestar
generat per 'amenaca imminent, percebuda o actual, a la integritat o la continuitat

existencial de la persona” (Cassell, 1982). Com es veura posteriorment, el concepte
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d’amenaca que exposa |'autor va en la linia del model guia de Bayés (1996) qui recull el

terme amenaca com a element fonamental del sofriment.

L'aproximacid de Cassell ha gaudit de gran acceptacié per presentar-se
congruent amb [I'experiencia dels pacients i I'abordatge integral de les seues

necessitats (Remor, 2003).

A més, el plantejament de Cassell ha tingut suport empiric en I'estudi dut a
terme per Black i Rubinsteint (2004). En la seua investigacid, els autors valoren la
presencia de sofriment en un grup d’adults. Els resultats recullen tres temes principals
envers el sofriment: el sofriment com a perdua de si mateix, la identitat o la vida; el
sofriment com a peéerdua de control i la importancia de dotar de sentit a I'experiéncia

(Krikorian i Limonero, 2015).

1.6.2.2. CHAPMAN | GAVRIN (1992)

Chapman i Gavrin (1992), recollint les aportacions dutes a terme per Cassell,
amplien la definicié de sofriment i el consideren un estat afectiu, cognitiu i negatiu que
s’acompanya d’una sensacié d’amenaca a la integritat, d’'un sentiment d’impoténcia i
de I'esgotament de recursos per afrontar dita amenaca. D’aquesta definicié es desprén
la idea del sofriment com dany percebut a la integritat del self. Parlar de self o de “si
mateix” permet apressar el sentit subjectiu d’identitat. Aixi doncs, el sofriment, a
I"amenacar el self, condueix a una disparitat entre el que el subjecte és i el que voldria
ser, derivant-se que a major discrepancia entre el self projectat i percebut existira

major sofriment. Per tant i d’acord amb aquests autors, el sofriment dependra de qui
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és u i del rol que adquireix en la societat (Krikorian, Limonero i Corey, 2013) sent, per

tant, un element canviant.

La concepcid del sofriment presentada per Chapman i Gravin presenta certes
connexions amb alld exposat per altres autors. Kahn i Steeves (1995) emfatitzen el
caracter personal del sofriment atorgant-li també, tal com havien fet els altres autors,
caracteristiques d’individualitat i situacionalitat. En els seus estudis abunden en la idea
de sofriment com experiencia personal que depén del significat que li atorgue el
subjecte i del marc on ocorrega dit sofriment. Per tant, en la mesura en que fan una
concepcid individual i situacional del sofriment el doten d’un procés més que d’'un

estat fixe, en consonancia amb allo presentat per Chapman i Gavrin (1992).

1.6.2.3. LAZARUS | FOLKMAN (1984)

Aguests autors basen els seus estudis en la conceptualitzacié de I'estrés. Cal
referir que els termes estres, malestar emocional i sofriment han estat ampliament
utilitzats en la literatura referent a cures pal-liatives. Tanmateix, malgrat el freqient

us, existeix ambiglitat respecte a la definicié i diferenciacié dels conceptes.

Presentem aci breument la teoria transaccional de I'estrés de Lazarus i Folkman
(1984) per ser també font de la que s’han nodrit posteriorment Bayés i col-laboradors

(1996) per elaborar el model d’amenaces-recursos.

Folkman i Lazarus (1984) conceben I'estrés com a procés, I'inici del qual resideix

en la percepcido d’amenaca al benestar, objectius o interessos. Els autors defineixen
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estrés com una relacio particular entre el subjecte i I'’entorn que és avaluat per aquest
com amenacant o desbordant per als seus recursos i que posa en perill el propi
benestar. L'estrés resultaria per tant, de la interaccid entre la interpretacié del
subjecte i els recursos d’afrontament. Considerant I'estrés no com a estimul siné com a
la percepcid de dit estimul, abunden en allo exposat pels autors presentats
anteriorment. Aixi doncs, es sumen a la concepcid del caracter personal i individual del
procés aixi com a la concepcié de 'amenaca com una interpretacié del subjecte més

gue quelcom reduit a un estimul.

1.6.2.4. MELZACK (1990) | SEGUIDORS: VISSER | DAVIES (2010)

A partir de les aportacions de Melzack (Melzack i Wall, 1967; Melzak, 1990) i
reprenent el terme amenaca, Visser i Davies (2010) en el seu model de la Matriu de
I’Amenaca (MA) es proposen explicar la varietat de fenomens presents en les persones
relacionats amb I'amenaca que els genera. En esta linia, elaboren un llistat de
fenomens que recull el dolor, la por, la disfuncid, les conductes de malaltia, I'estres i el
sofriment. La Matriu d’Amenaca és un super-sistema de maneig de I'amenaca
(Macintyre et al,. 2010; Visser i Davies, 2010). Quan apareixen senyals d’amenaca de
caire cognitiu i biologic s’activa la MA generant una série de defenses que inclouen

simptomes emocionals i fisics.

Amb aquesta concepcid, els autors s’adhereixen a la consideracié presentada
per altres investigadors (Cassell, 1990; Chapman i Gavrin, 1993) de la persona com un
sistema complex constituit per elements que interactuen i responen de manera

85



connexa a estimuls que sén percebuts com amenacgadors i front als quals la caréncia de

recursos podria desencadenar el sofriment.

1.6.2.5. BAYES, ARRANZ, BARBERO | BARRETO (1996). MODEL D’AMENACES |

RECURSOS

A partir de les aportacions de Cassell (1990) i seguidors, Chapman i Gavrin (1993),
Lazarus i Folkman (1984) i corroborat per Melzack (1967) i seguidors (Visser i Davies,

III

2010), es desenvolupa el model “amenaces-recursos” de Bayés i col-laboradors. Aquest
sera el model guia a partir del qual abundar en una comprensio integral del sofriment

de les persones en situacio de cures pal-liatives.

El plantejament dels autors entén I'experiéncia del sofriment com quelcom
integral, no separatista ni excloent. Es construeix tenint com a fonament
I'alleugeriment del sofriment de la totalitat de persones presents en el marc de cures
pal-liatives. Aquesta premissa suposa |’atencié a la triada pacient, familia, professionals

sanitaris.

El model s’articula en base a dos elements clau. Per una banda, I'amenaca
percebuda. Es a dir, seguint alld que postulaven Chapman i Gavrin (1993), més enlla de
I’estimul de natura biologica o psicologica, es prendra la percepcid o representacié que
el subjecte fa d’aquest estimul com amenagant. En el camp de les cures pal-liatives, les
repetides perdues que esdevenen en la totalitat de les facetes de la persona podran

ser percebudes com amenaces pel subjecte. Per altra banda, com a segon element es
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presenten els recursos; entenent-se les potencialitats que el subjecte posseeix per fer

front a dita amenaga.

En base a allo exposat, en esdevenir un estimul interpretat com amenacgant, la
persona valora els propis recursos per fer-ne front. En el moment en que els considere
insuficients es trobara en una situacio d’indefensié que sera major en la mesura en que
es perceba I'amenaga més gran i els recursos per controlar la situacié més limitats

(Bayés et al., 1996).

Un aspecte rellevant del model és la consideracié del sofriment com un procés
dinamic, susceptible de canvis i modificacions. Precisament, en cures pal-liatives, el
sofriment pot veure’s modificat pel propi transcurs de la malaltia, el diagnostic i
pronostic o la proximitat de la mort aixi com per factors socials i culturals. Per tant, la
propia experiéncia del sofriment i la seua evolucié pot alterar la intensitat de I'estimul
percebut com amenacant i la capacitat per afrontar-lo, conduint a un manteniment o

increment de I'experiéncia de sofriment (Bayés et al., 1996).

En aquesta linia i de cara a una avaluacié del sofriment, els autors del model
centren el punt de mira en la importancia d’articular I’avaluacié en la problematica que
es perceba com amenacant per part del pacient. Aquesta apreciacié comportaria la
individualitzacié del procés d’avaluacié en base a les manifestacions i demandes del

pacient.

En resum, atenent a allo exposat per Krikorian i col-laboradors (2012) i considerant
totes les aproximacions conceptuals i models presentats, el sofriment es consideraria
una experiencia multidimensional i dinamica d’estres sever que ocorre front a una
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amenaca que resulta important per a la integritat de la persona considerada un tot en
canvi constant. Els processos reguladors sdn insuficients per fer front a I'estimul
amenacant la qual cosa resultaria en l'esgotament del pacient. Dita amenacga i
regulacié té lloc en la interaccid cos-ment. Aixi el sofriment implicaria tant respostes
psicologiques de caire cognitiu, emocional i espiritual com respostes fisiologiques

adherides a la incapacitat d’adaptacié i reestructuracio de la integritat.
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1.6.3. ALGUNES CONSIDERACIONS SOBRE MALESTAR

EMOCIONAL

Diversos autors afirmen que la major part del sofriment deriva de factors no fisics
(Abraham, 2006; Lesho, 2003; Krikorian et al., 2015). Arribats a aquests punt,
s’abundara en la dimensié psicologica del sofriment i més concretament en les
emocions esmentades com elements del malestar emocional. Cal tenir present que,
amb I'evolucié del disseny i Us de farmacs atenuants del dolor, el focus en el control
simptomatic fisic ha deixat pas a un abordatge d’altres temes de caire emocional i
espiritual que, si bé sent menys tangibles, resulten d’extrema importancia en I'atencié

integral de la persona.

Parlar de malestar emocional és, si més no, bastant controvertit. En la mesura en
qgue els termes estrés, malestar emocional, distress i sofriment sén habitualment

utilitzats indistintament en la literatura, existeix ambiguitat entre ells.

A més, la major part de la literatura cientifica vers el tema esta en llengua anglesa
per la qual cosa, el terme ha estat traduit de moltes maneres, sent algunes d’elles:
angoixa, afliccio, estres, sofriment, malestar emocional, distress (Costa i Ballester,

2010; Maté et al. 2013).

Tanmateix, des de la National Cancer Comprehensive Network (2003) s’ofereix una
aproximacio al malestar emocional que resulta holistica i ve descrita com I’ experiencia
emocional de natura psicologica, social i/o espiritual que podria interferir en la

capacitat d’afrontament.
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Malgrat ser conscients de I'ambiglitat referida, la literatura contempla I'Gs del terme
malestar emocional com a traduccid de l'anglés “distress” per ser molt més
comprensible en el nostre context geografic per als pacients, familiars i professionals

sanitaris (Maté et al., 2009).

La literatura cientifica consultada contempla com components del malestar
emocional, entre altres, I'ansietat i la depressié; tanmateix s’ha vist com el malestar
emocional pot estar mediat per altres factors com ho sén I'expressié emocional, la

xarxa de suport social o 'afrontament del procés de canvi (Andreu et al., 2012).

Ara bé, centrant-nos en els components ansietat i depressid; aquests dos
conceptes, no essent els Unics elements, venen referit per la literatura com aspectes
clau si es vol abundar en el malestar emocional (Acosta, Krikorian i Gonzalez, 2015;
Krikorian et al., 2012; Limonero et al., 2012; Maté et al., 2009; Narvaez et al., 2008;

Pintado, 2013; Pintado, 2016; Wilson et al., 2007).

La presencia de malestar emocional no és exclusiva de la situacié de final de vida.
Holland i Bultz (2007) postulen considerar I'estrés com el sisé signe vital. Investigacions
recents posen de relleu que el malestar emocional pot constituir un factor de risc per a
I'aparicid6 de malalties mentals en poblacié general, sobretot en persones amb
vulnerabilitats bioldgiques i psicosocials (Berenzdén Gorn et al., 2014; Gdmez Martinez,

2015; Gonzalez Forteza et al., 2013; Losada et al., 2015)
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1.6.4 INSTRUMENTS | MESURES D’AVALUACIO DE

MALESTAR EMOCIONAL

Feta una revisid bibliografica de les escales i ferramentes existents per a
I'avaluacié de malestar emocional es presenten les considerades de major

rellevancia.

En la revisi6 de mesures de malestar emocional, es creu convenient citar el
treball de Maté i col-laboradors (2009) per la rellevancia en la qiestié que ens
ocupa. A partir del projecte encarregat a la Societat Espanyola de Cures Pal-liatives
i avalat pel departament de Salut de la Generalitat de Catalunya, aquest ampli grup
d’investigadors i professionals de I'ambit sanitari dediquen temps i esfor¢ en
I'analisi i el debat de la bibliografia rellevant sobre conceptes, constructes,
metodologia i models relacionats amb I'avaluacié del malestar emocional en el

context de cures pal-liatives.

En la revisio de mesures manifesten I'escas nombre d’instruments existents en la

literatura, tant en I'ambit nacional com internacional, especificament dissenyats per a

I’Us clinic en malalts en situacié de final de vida.

Malgrat debatre que la majoria d’instruments de malestar emocional no sén

la major adequacié, els autors seleccionen una série d’instruments que

acompleixen els criteris d’idoneitat que el grup estableix. Les escales seleccionades sén

de natura unidimensional o multidimensional. A pesar de tenir en compte les
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controversies sobre la idoneitat dels instruments de mesura existents en I'ambit de
cures pal-liatives, els autors destaquen especialment, de les escales que es presenten:
Edmonton Symptom Assessment System —ESAS- (Bruera et al., 1991), “Are you
depressed?” (Chochinov et al., 1997), -EOD- (Comas et al., 2004), Perceived Adjustment
to Chronic lllness Scale -PACIS- (Hurny et al., 1993) i Distress Thermometer-DT-

(Holland et al., 1998).

Els autors abunden en la finalitat dltima d’elaborar el qliestionari Cuestionario de
Deteccion de Malestar Emocional (DME) qué, sense pretendre superar als existents en
el moment (per exemple —ESAS- (Bruera et al., 1991) o —HADS- (Zigmond i Snaith,
1983) solucione algunes de les dificultats esmentades i millore I'aplicabilitat i idoneitat

en la deteccié de malestar emocional en I'ambit de les cures pal-liatives.
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TAULA 6. Seleccié d’instruments d’avaluacié de malestar emocional. Adaptacié de Maté et al.

(2009).
INSTRUMENTS DESCRIPCIO AUTORS ANY NOMBRE
D’ITEMS
Edmonton Symptom Assessment Questionari d’avaluacié de simptomes Brueraetal. 1991 10
System —ESAS- d’Edmonton.
Cambridge Palliative Care Assessment  Registre d’avaluacio de cures pal-liatives. Ewing et al. 2004 11+11
Schedule —CAMPAS-R-
-EOD- Escala observacional per a I'avaluacio de Comas et al. 2004 343
la depressid en Cures Pal-liatives.
Hospital Anxiety and Depression Avaluaci6 de I'estat emocional de Zigmond i 1983 14
Scale -HADS- pacients hospitalaris no psiquiatrics. Snaith
The Needs Near the End-of-Life Care. Instrument de deteccid de necessitats en Emanuel et 2001 13
Screening Tool. I’atencid al final de la vida. al.
QLQ-C15-PAL Qualitat de vida en pacients oncologicsen  Groenvold et 2006 15
cures pal-liatives. al.
Distress Thermometer-DT Termometre emocional per a la detecci6 -Hollandetal. 1998 1 + |llista de
precog de reaccions emocionals. problemes (35)
-NCCN -
2008
Measuring Quality-of-Life at the End  Mesura de la qualitat de vida al final de la  Steinhauser 2002 31
of Life. —QUAL-E: thirty one items vida. etal.
“Are you depressed?” Screeening de depressid en pacients amb  Chochinov et 1997 1
cancer avangat-terminal. al.
Time perception and assessment Avaluacié del benestar a través de la Bayésetal. 1997 4
wellbeing percepcio del pas del temps.
Perceived Adjustment to Chronic Escala d’ajust percebut en la malaltia Hurnyetal. 1993 1
Iliness Scale -PACIS- cronica.
Single-ltem Screening Tool Instrument de deteccié d’un sol item. Butt et al. 2008 4
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Missoula-VITAS Quality of Life Index- Avaluacié en pacients amb malaltia Schwarts et 2005 25
Revised progressiva, cronica i amenacgant per a la al.

vida.
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1.7. RESILIENCIA | MALESTAR EMOCIONAL

Es nombrosa la literatura que assenyala la resiliéncia com a factor de proteccié
front a situacions de vulnerabilitat vital. La resiliéencia s’ha estudiat en multiples
contextos i sectors i en ells exerceix un paper protector front a crisis vitals.
Originalment, la resiliencia va ser interpretada com un tret de personalitat que modera
els efectes negatius de I'estres i promou |'adaptacié (Glicken, 2006; Luthar et al., 2000;
Wicks,2010). Investigadors anteriors exposen com la resiliéncia d’un individu pot venir
calculada per la relacié entre la presencia de factors de proteccid i la presencia de
circumstancies perilloses (Van Breda, 2001).

Tanmateix, en els ultims anys la definicié de resiliencia ha passat a centrar-se
en un procés dinamic (Luthar et al., 2000). Concretament, Masten et al. (1990)
rebutgen el concepte de resiliencia com un atribut intern amb caracteristiques de tret i
proposen el concepte de resiliéncia com una adaptacié o procés dinamic. D'acord amb
aquests autors, White (2010) també entén la resiliéncia com una adaptacio. Fry i Keyes
(Eds.) (2010) en el seu llibre Fortaleses i Benestar al final de la vida, exposen que el
terme resiliéncia engloba el desenvolupament normal i excepcional a I’hora d’afrontar
el risc i 'adversitat, la recuperacid, la plasticitat i la capacitat de regenerar-se aixi com
la capacitat de mantenir les funcions en el marc de la discapacitat o la malaltia. A més
a més ,els autors exposen la resiliencia com un tema d’actualitat. Ho demostra el
creixement tan rapid de literatura multidisciplinaria al voltant del terme, fruit també
de I'atencid que aquest tema va rebre en I'any 2009, arrel del Keck Futures Initiative of

the National Academy of Science sota el titol Future Of the Human Healthspan, aixi
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com en el titol de la reunidé internacional de la Gerontological Society of America:
Resiliencia en una societat que envelleix: Riscs i Oportunitats. A més, 'interés de la
capacitat de les persones per respondre a I'adversitat esta de plena actualitat fruit de

la situacié econdmica que planteja reptes com ara una presencia major d’estres.

Reich et al., (2010) , en el seu Handbook sobre resiliencia en edat adulta,
exposen que aquesta és una seqiéncia de tensié-reaccié i un procés dinamic
d’adaptacié durant el qual hi ha una interaccio entre els factors de risc i els recursos de
proteccid. A més, es defineix com una capacitat universal que permet a la persona,
grup o comunitat prevenir, minimitzar o superar els efectes perjudicials de I'adversitat

(Newman, 2004).

L’American Psychological Association afirma també que la resiliencia és un
procés. Per tant, requereix temps, esfor¢ i dedicacié per assolir la millora personal
sobre la vida. Per tant, el terme resiliencia es refereix al procés d'adaptar-se o ajustar-
se durant el curs de I'adversitat, trauma i/o amenaca aixi com front a esdeveniments
de la vida amb alt grau de sofriment com ho son problemes greus de salut, estrés en la
familia, lloc de treball o entorn educatiu, etc. (Keltner i Walker, 2003; Luthar et al.,
2006; Masten et al., 1990).

D'acord amb les teories aixi com amb la investigacio, s'han determinat algunes
caracteristiques que, en general, presenten les persones resilients: resisténcia,
autoestima, optimisme realista, alta emocionalitat positiva, sentit de proposit en la

vida, espiritualitat, moralitat, I'is d'estrategies d'afrontament actiu (tals com la
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resolucié de problemes i la planificacid), capacitat de trobar significat fins i tot en
experiéncies traumatiques, la tendéncia a percebre els esdeveniments estressants
d'una manera menys amenacadora i replantejar les experiéncies adverses en una
interpretacio més positiva (Connor i Zhang, 2006; Picardi et al., 2012; Southwick i
Charney; 2012).

Altres autors van proposar un model per comprendre la resiliencia com un
procés dinamic en el qual els trets de personalitat interactuen amb factors ambientals
per augmentar o disminuir la resiliencia al llarg de la vida d'una persona (Rutter,
Moffitt i Caspi, 2006). En els articles de revisid, la majoria dels investigadors sobre el
tema reconeixen aquest model de resiliéncia com un procés (Consentino et al., 2016;
Deshields et al., 2016; Johnston et al., 2015; Luthar i Brown 2007; Maluccio, 2002; Tiet

et al., 1998; Windle, 2012).

Gracies a aquesta nova manera d’entendre i definir la resiliéncia s’han
promogut intervencions i estrategies preventives basades en la capacitat de
recuperacié de les persones front a esdeveniments vitals amb alt grau de patiment. A
més s’han desenvolupat gran nombre d’investigacions per avaluar |'efecte de tals

intervencions (Earvolino-Ramirez, 2007; Johnson & Wiechelt, 2004 ; Luthar, 2006).

La nova comprensio de la capacitat de recuperacié ha portat a un canvi que,

lluny de centrar-se exclusivament en la patologia, apunta cap a les fortaleses i cap a

una millor comprensid dels aspectes positius de la condiciéo humana.
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La importancia de la resiliencia com un factor protector, mobilitzador de
recursos, i dinamitzador de les fortaleses humanes ha estat un important contribuent
al moviment de la psicologia positiva (Seligman, 2007).

La resiliencia també es veu influida per la personalitat, per diferencies
interculturals, per la matriu contextual, i variables eétniques, geografiques i
d'experiéncia (Chan, 2015; Gow et al., 2011). Aquesta capacitat de recuperar-se
d’esdeveniments estressants adversos a través d'un nou aprenentatge és una

experiéncia saludable coneguda com “creixement” o “floriment”.

L'Espiritualitat pot influir en la resiliencia, ja que mou a la gent més enlla dels
nivells anteriors d'ajust quan s'experimenten grans estressants de la vida (Pargament i
Cummings, 2010). Per contra, les practiques religioses doctrinals poden disminuir el
benestar psicologic. La literatura revela que les persones extrinsecament afiliades a
una orientacio religiosa, com practicants, es veien més perjudicats que els individus
d'estil intrinsec (Allport i Ross, 1967). Investigacions també han demostrat que
I'espiritualitat permet a la persona desenvolupar un sentit d'integritat i cultivar
I'equilibri mental i reflexionar o reinterpretar els esdeveniments vitals (Baker, 2003;

Pianta, 1986; Wallace i Shapiro, 2006).

En quant a la relacié entre resiliencia i actes compassius i conductes pro-socials
la investigacid exposa que la practica d'actes de compassid, incloent fer obres de
caritat, pot contribuir la felicitat eudaimonica i I'autoestima (Gow i Celinski, 2011;

Mongrain, Chin i Shapira, 2011), i la persona es pot convertir en un membre més actiu
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de la societat (Brooks i Goldstein, 2004; Otakeet al., 2006) entenent que quan una
persona contribueix al benestar dels altres, les connexions i la capacitat de resiliéncia
augmenten.

Estudis argumenten que s'observen beneficis en quant a l'adaptacié als
esdeveniments i estats de resiliencia quan disminueix el malestar emocional. Aixi
doncs, l'ansietat i els estats d’anim negatius comencen a disminuir (Larsen et al.,
2003), la qual cosa facilita la recuperacié d'estats d'anim adaptatius per afrontar,
superar i transformar l'experiencia mitjancant el treball personal (Grotberg, 2003;

Neenan, 2009).
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1.8 ESPIRITUALITAT | MALESTAR
EMOCIONAL

1.8.1.CONSIDERACIONS SOBRE

ESPIRITUALITAT | MALESTAR EMOCIONAL

Tant les primeres publicacions cientifiques com les més recents i de plena
actualitat, remarquen la importancia d’atendre al conjunt de necessitats de la persona
incloent-se dins d’aquestes aspectes del pla fisic, psicologic, social i espiritual (Doyle,
1993; Chochinov, 2002; Saunders, 1964). Les organitzacions sanitaries han debatut i
reconegut la importancia d’aspectes fisics, mentals i socials en la salut de les persones

(Ministerio de Sanidad, 2016; OMS, 2012).

La literatura remarca la relacié entre el pla espiritual i el pla emocional del
pacient (Barreto et al., 2015; Breitbart, 2015; Kandasamy et al., 2011). Estudis recents
exposen que la integracid i dissolucié del sofriment es facilita explorant i atenent
elements com la transcendeéncia, les relacions, el sentit a la vida o la coheréncia, tots

aspectes nuclears de I'espiritualitat (Gil i Ballester,2013; Gomez-Batiste et al., 2011).

La literatura revisada posa de relleu la relacio entre el sofriment emocional i el

desig de construir relacions significatives (Sinclair et al, 2006) observant-se també, en
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aquest cas, el lligam entre el malestar emocional i els elements espirituals com la

connexio i ’lharmonia en les relacions.

Krikorian i Limonero (2012) refereixen el nexe existent entre espiritualitat i
malestar emocional i citen “des d’una perspectiva espiritual apareixen esforgos de la
persona per trobar significat en un context d’incertesa o bé emana la impoténcia en
haver d’afrontar preguntes existencials que sorgeixen quan u esta sofrint; aquest
afrontament basat en el sentit esdevé central per tenir el control i adquirir recursos”.
Es remarca que I'espiritualitat facilita la motivacié a I'afrontament aixi com I'adaptacié

gue permetria un augment de la sensacié de benestar.

1.8.2.ESPIRITUALITAT COM A FACTOR DE
PROTECCIO FRONT AL MALESTAR

EMOCIONAL

Importants investigacions han explorat la relacié entre espiritualitat i el
malestar emocional aixi com el possible paper protector de I’espiritualitat en variables

psicologiques.

Existeixen gran nombre d’estudis en poblacions molt diverses que posen de
relleu la importancia de I'espiritualitat en les persones i el seu efecte modulador en Ia
dimensid psicologica de I'individu. En un estudi de génere, s’exposa el paper protector
de l'espiritualitat en les experiéncies positives del cancer en dones africanes i

americanes (Tate, 2011). Altre estudi posa de manifest la importancia de IEspiritualitat
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i els factors psicosocials en persones amb VIH (Tuck et al., 2001; Tuck et al., 2001; Tuck
i Thinganjana, 2007) aixi com |’associacié entre espiritualitat i major supervivencia,
conductes de salut, menor malestar i menors nivells de cortisol en persones amb VIH

(Ironson et al., 2002).

En geriatria s’ha estudiat el rol positiu de I'espiritualitat i I'activitat religiosa en

la salut i el benestar de persones ancianes (Lawler-Row, 2009).

En professionals sanitaris s’"ha mostrat el paper de I'espiritualitat en I'atencié

oferida per professionals d’ infermeria (Tuck et al., 2001; Vance, 2001).

Un altre estudi proposa I'Espiritualitat com a intervencié per al benestar en

grups de creixement (Tuck, 2004).

En un dels treballs, desenvolupat per Breitbart i col-laboradors (2002) es posen
en relaciéd mesures d’espiritualitat amb indicadors de depressid. S’observa una relacio
negativa tant entre la mesura de depressid i la mesura d’espiritualitat global com
entre depressid i la sub-escala significat/pau. Aquesta associacid manifesta que els
pacients en situacié de final de vida de I’ estudi que mostren puntuacions més altes en

depressié obtenen puntuacions més baixes en espiritualitat.

En altra investigacid I'Espiritualitat es relaciona amb la desesperacié o la ideacié
suicida. També la depressid esta correlacionada amb el desig de morir en pacients amb

baixos nivells de benestar espiritual (Mc. Clain, 2003).

En altre treball (Mako, Galek i Poppito, 2006) amb pacients en situacié de cures

pal-liatives s’exposa que el 90% dels participants refereix experimentar dolor espiritual.
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Aquest ve expressat de diferents formes: com a conflicte intrapsiquic, com a conflicte
interpersonal o en relacié a la divinitat. A més les dades apunten que la intensitat del
dolor espiritual correlaciona amb la depressid; tanmateix dita intensitat del dolor

espiritual no varia en base a edat, génere, curs de la malaltia o afiliacid religiosa.

En un estudi dut a terme per Powers i col-laboradors (2007) s’apressen també
relacions entre espiritualitat i variables psicologiques, associant-se majors puntuacions

en elements espirituals amb menors simptomes depressius.

The Canadian National Palliative Care Survey du a terme una investigacié sobre
depressié i ansietat en mostra composta per 381 subjectes en situacid de cures
pal-liatives. Els resultats mostren una prevalenca del 20.7% en depressid i un 13.9% en
ansietat. Els pacients amb diagnostic d’un trastorn depressiu o ansiés tenen una
mitjana d’edat menor i amb menor participacié en serveis religiosos organitzats. A més
aquests refereixen preséncia d’un context social de suport empobrit, preocupacions

existencials i problemes socials (Wilson et al., 2007).

En un estudi de revisid sobre Espiritualitat i benestar en pacients oncologics
realitzat en els Paisos Baixos s’exposa que la majoria dels estudis revisats (31 de 36
estudis) presenten una associacié positiva entre espiritualitat i benestar (Visser,

Garsen i Vingerhoets, 2009).

En un estudi que relaciona espiritualitat, religid i dolor espiritual en pacients
amb cancer, Delgado-Guay i col-laboradors (2011) exposen la preséncia de dolor

espiritual referit per 40 dels 91 pacients de la mostra, el qual suposa el 44% del total.
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Detallen I'existencia d’associacions significatives entre dolor espiritual i baixa

percepcio de la religiositat aixi com baixa qualitat de vida.

En altre estudi es manifesta la relacid entre el benestar espiritual i elements del
distress en una mostra de pacients atesos en cures pal-liatives. Els resultats apunten
una correlacidé negativa entre ansietat i depressio i espiritualitat. El benestar espiritual
es troba correlacionat significativament amb simptomes com la fatiga, elements
relatius al distress, problemes de memoria, falta d’apetit, boca seca, problemes al
dormir i tristesa. A més, el benestar espiritual apareix positivament relacionat amb
aspectes d’altres mesures de Qualitat de Vida. Analisis de regressié detallen
correlacions negatives entre distress, tristesa, i altres elements i el benestar espiritual.
Conclouen que l'estudi suggereix una relacid entre espiritualitat i simptomes

psicologics i fisics del distress (Kandasami, Chaturvedi, Desai, 2011).

Estudis reporten que els participants expressen una connexié entre
espiritualitat i beneficis relacionats amb la salut. Aquests participants van expressar
menys depressié i una major autoestima (Maton et al., 1989), major maduresa
relacional (Hall i Edwards, 2002) i una major competencia psicosocial (Pargament et al.,

1988).

El nombre d’investigacions sobre espiritualitat amb poblacié sana és
relativament menor en comparacié amb els estudis realitzats en poblacié oncologica o
pal-liativa. Tanmateix, existeixen estudis que posen de relleu la relacié entre benestar

emocional i espiritualitat en persones sense patologia (Tuck, 2006).
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En poblacié sana, estudis preliminars reporten que la intervencid en
Espiritualitat influeix positivament als participants. Entre aquestes millores es destaca
un augment en la qualitat de vida i una reduccié en les respostes d’estres. Resultats
significativament positius suporten ['efectivitat de la intervencié en diverses
poblacions. La intervencid en espiritualitat mostraria eficacia tant en poblacié clinica

com no clinica (Tuck, 2012; Tuck et al., 2006).

Totes aquestes manifestacions recollides en la literatura ens condueixen a
concebre |'espiritualitat com a factor protector front al sofriment (Fombuena, 2014)
animant als professionals i investigadors a considerar les potencialitats i recursos del

subjecte que li permetran enfrontar-se a les dificultats amb integritat.
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2. JUSTIFICACIO DE

L’ESTUDI

El present estudi forma part del més ampli realitzat pel Grup d’Espiritualitat de
la Societat Espanyola de Cures Pal-liatives del qual en som membres. El primer estudi
naix en 2011 sota el nom d’ EPIONE i pretén abordar el tema de I'espiritualitat en
poblacié pal-liativa de la geografia espanyola aixi com les relacions que s’estableixen
entre la faceta espiritual de I'ésser huma i altres elements de naturalesa fisica,
psicologica i social. Degut als bons resultats obtinguts en aquest estudi i amb I'objectiu
d’aprofundir en la intervencidé en espiritualitat, es desprén un segon estudi,
conseqliencia del primer, anomenat KIBO i en el que es pretén abundar en els
processos que subjauen a la dotacié de sentit vital mitjancant una intervencié basada

en espiritualitat.

Amb I'objectiu d’aprofundir en el coneixement de variables psicologiques i
estudiar la relacio amb I'espiritualitat naix la present tesi doctoral. Es creu de gran
rellevancia coneixer I'estat emocional i espiritual dels pacients en situacié de cures
pal-liatives aixi com en adults sense patologia pel fet que la literatura revela relacions

entre ambdds conceptes en aquestes poblacions.
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En el projecte en el qual s’inclou aquest treball s’ha considerat el benestar
espiritual relacionat també amb aspectes com la Resiliéncia o el malestar emocional
recollint elements propis d’aquest estat afectiu i apressant-lo empiricament mitjancant
indicadors d’ansietat o depressié (Barreto et al., 2012; Barreto et al., 2013; Benito et

al., 2014; Fombuena et al., 2014; Fombuena et al., 2016).
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3. OBJECTIUS | HIPOTESIS

3.1. OBJECTIUS
3.1.1. OBJECTIU GENERAL

L'objectiu general del present treball resideix en estudiar els nivells de malestar
emocional, resiliéncia i d’espiritualitat aixi com les relacions existents entre el malestar
emocional, resiliencia i I'espiritualitat articulada a partir de tres dimensions
(intrapersonal, interpersonal i transpersonal) en pacients en situacid de cures
pal-liatives i en una mostra d’adults sense patologia apressant també els efectes d’una

intervencio en espiritualitat en persones adultes sense patologia.

3.1.2. OBIJECTIUS ESPECIFICS

En el present treball es plantegen els objectius especifics que a

continuacio s'exposen.

1. Detectar la presencia d'indicadors de malestar i vulnerabilitat
emocional, com ho sén depressid o ansietat en pacients en situacid de final de

vida.
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2. Apressar la presencia d’indicadors d’Espiritualitat en pacients en
situacio de final de vida; valorant la cobertura de les necessitats espirituals de
dits pacients mitjangant la mesura GES, del grup d'Espiritualitat de la Societat
Espanyola de Cures Pal-liatives, de la qual aquest treball de tesi doctoral forma

part.

3. Estudiar les relacions entre indicadors de malestar emocional —
HADS- (Zigmond i Snaith, 1983) i aspectes espirituals mitjancant les tres
dimensions d'Espiritualitat tal com sén avaluades pel GES en pacients en

situacio de Cures Pal-liatives.

4, Estudiar les relacions entre resiliencia i malestar emocional en
pacients en situacid de final de vida.
5. Apressar els efectes d’una Intervencié en Espiritualitat en una

mostra d’adults sense patologia.

3.2 HIPOTESIS

Tenint en compte els objectius plantejats, les hipotesis que aquesta investigacio

presenta sén les que a continuacid s'enumeren.

H1. En concordanga amb estudis de prevalenca previs, existeix una presencia de nivells

notables de malestar emocional en pacients al final de la vida.
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H2. En concordanca amb la literatura, existeix una preséncia de nivells notables de

necessitats espirituals en pacients al final de la vida.

H3. Preséncia d’una relacid significativa entre malestar emocional i necessitats

espirituals en pacients en situacié de final de vida.

H4. Preséncia d’una relacid significativa i inversa entre malestar emocional i resiliéncia

en pacients en situacio de final de vida.

H5. Una intervencid en Espiritualitat mitjancant el protocol KIBO tindra efectes positius

en la salut psicologica d’adults sense patologia.

H5.1. Intervindre en Espiritualitat amb el protocol KIBO disminuira els
nivells de malestar emocional en una mostra d’adults sense patologia.

H5.2. Intervindre en Espiritualitat amb el protocol KIBO augmentara
I'Espiritualitat en una mostra d’adults sense patologia.

H5.3. Intervindre en Espiritualitat amb el protocol KIBO augmentara la

resiliencia en una mostra d’adults sense patologia.
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4. METODOLOGIA

4.1 PRIMER ESTUDI: PROTOCOL

D’AVALUACIO EPIONE PER A
L’ACOMPANYAMENT ESPIRITUAL EN
SITUACIO DE CURES PAL-LIATIVES

4.1.1. RECLUTAMENT | SELECCIO DE LA MOSTRA

4.1.1.1. PACIENTS

Aguesta investigacié compta amb una mostra inicial de 121 subjectes ajustada
a 108 subjectes, tots ells pacients en situacié de final de vida que presenten
I"'acompliment dels criteris d’inclusié prefixats. La mostra ha estat recollida en 15
centres participants en I'estudi multicéntric i repartits al llarg de la geografia estatal,
amb la respectiva aprovacid dels seus comités étics. Els pacients van ser entrevistats
per completar un protocol que incloia qlestions relatives a espiritualitat,
simptomatologia i benestar entre altres variables d'interés. Els consentiments
informats han estat obtinguts de la totalitat de pacients. Les dades han estat recollides

per professionals sanitaris coneixedors del model d’espiritualitat de la SECPAL i
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formats en matéria d’Espiritualitat. Els criteris d’inclusié dels participants es poden

consultar detalladament en la taula 7.

TAULA 7. Criteris d'inclusio dels participants en I’estudi EPIONE.

- persones adultes (majors de 18 anys) amb preséncia de malaltia avangada-terminal

mitjangant criteris OMS / SECPAL de malalt pal-liatiu

- Participacid previ consentiment informat

- Funcions cognitives preservades valorades mitjancant Pfeiffer (adaptacid Martinez de la

Esglesia et al. 2001)

- Coneixement de diagnostic i expressio de la possibilitat de morir valorat amb puntuacions

iguals o superiors a 3 punts en escala Ellershaw (Ellershaw et al., 1995)

- En cas de pacients ingressats entrevista després de tres dies de I'ingrés. En cas de pacients de

consulta externa o atencié domiciliaria dades a partir de la segona visita

4.1.1.2.  PROFESSIONALS

Els professionals de l'estudi formen part d’equips de cures pal-liatives
hospitalaries i domiciliaries. Tots ells han estat formats en el model per a
I'acompanyament de pacients en situacio de final de vida i tenen amplia experiéncia en

el camp de cures pal-liatives.

Concretament han intervingut en el present estudi professionals de 15 centres i
serveis hospitalaris de la geografia nacional. El perfil de professional inclou personal
medic, personal d’infermeria, personal de psicologia aixi com educadors/es socials i

auxiliars de serveis sanitaris. Aquests professionals formen part d’equips
122



interdisciplinaris en el que es sumen aportacions per a donar una atencid integral al
pacient i la familia i en un entorn més proper. La funcid de la psicologa doctoranda va
ser de gestid-dinamitzacio dels equips professionals participants en I'estudi atenent a
les seues demandes i comentaris i centralitzant el procés de recollida de dades, la
introduccié en la base dels casos, la tabulacid de les dades i tractament per a

posteriors analisis estadistics de la investigacid.

4.1.2. INSTRUMENTS AVALUACIO

En el protocol d'avaluacié es van incloure tant entrevistes, com mesures per avaluar
les diferents variables d’estudi. A més es van incloure mesures de satisfaccio, opinio,
acceptacio i usabilitat per avaluar la utilitat que els i les professionals |i concedien al

programa.

4.1.2.1. APROVACIO DELS COMITES ETICS

Préviament a les entrevistes cliniques es presenten als pacients dos documents

gue resulten essencials per a la posada en practica del present projecte.

El primer d’aquests, referent a I'aprovacié dels comiteés étics dels centres
participants, s’elabora prenent com a model aquell utilitzat en un dels centres
participants. Recull el consentiment per part del centre en I'aprovacio de la posada en
practica de l'estudi i I'acceptacié del projecte a més de deixar constancia de la

conveniéncia segons criteris etics de I'aplicacié de la investigacid.
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4.1.2.2. CONSENTIMENT INFORMAT

També com a document clau ressenyar el consentiment informat, que permet
al pacient I'absolut coneixement del projecte del qual va a formar part i el procés
detallat a realitzar. Amb la seua signatura autoritza la participacié en la investigacié aixi

com l"acceptacié de les condicions totes alli presentades.

4.1.2.3. ENTREVISTES AMB PROFESSIONALS SANITARIS

Entrevistes telefoniques peridodiques de seguiment i valoracié de suggeriments
de millora, dificultats trobades en I'aplicacié del protocol, particularitats de pacients,
anotacions de les escales, i altres qiestions d’interés. Aquestes entrevistes tenen una
periodicitat setmanal, és a dir, que es té contacte telefonic continu amb els

responsables de cadascun dels centres implicats en la investigacid.

4.1.2.4. VARIABLES SOCIO-DEMOGRAFIQUES | BIOGRAFIQUES

Les dades sociodemografiques dels pacients participants en I'estudi es recullen
a partir d’'una pauta elaborada ad hoc que té en consideracio els factors principals de
la cultura de referéncia. En L'annex 1 es presenten detalladament aquestes dades,

recollides mitjangant entrevista personal.
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4.1.2.5. MESURES DE NECESSITATS | RECURSOS ESPIRITUALS

Qiiestionari GES (Benito et al., 2014).

Partint del model antropologic descrit que reconeix la natura espiritual de
I’ésser huma, aquest questionari esta basat en els recursos/necessitats de connexio a
tres nivells (intrapersonal, interpersonal i transpersonal) que ajudaran en
I'acompanyament espiritual del pacient, explorant amb la persoa la biografia i

detectant fortaleses i necessitats de caire espiritual.

Elaborat per consens pels membres del grup d’Espiritualitat GES, es tracta d’un
instrument desenvolupat en el context espanyol, que recull les dimensions més
rellevants de I'espiritualitat apuntades per la literatura i adaptat al marc de les cures
pal-liatives. Es el primer instrument de mesura de la dimensié espiritual de I'ésser
huma que es desenvolupa i es valida en poblacié espanyola i concretament en pacients

en situacié de cures pal-liatives.

Compost de 6 questions obertes dissenyades per facilitar la confianga i
revelacid del pacient, de la seva biografia i del seu mdn interior; seguides de 8 items
gue avaluen l'espiritualitat com un factor general, mitjancant tres dimensions
espirituals: intrapersonal, interpersonal i transpersonal. El pacient respon en quina
mesura s'identifica amb els items, oscil-lant les respostes de 0 ("gens") a 4 ("molt"). Les
respostes als items de cada dimensid es promediaren per obtenir les variables amb
qgue es va treballar. La consisténcia interna mitjancant L’alfa de Cronbach va ser de ,72 i

per dimensions (Fiabilitat dimensid Intrapersonal ,67, dimensid Interpersonal ,73,

125



dimensié Transpersonal ,57). Per a major informacié es poden consultar les

caracteristiques detallades de I’escala en la Taula 8.

TAULA 8. Grup d’espiritualitat de la SECPAL. Questionari GES (Benito et al., 2014).

Dades Autors: Grup d’Espiritualitat de La Societat Espanyola de Cures Pal-liatives
generals
Any 2014
ftems > 8 items referents a les tres dimensions d’Espiritualitat descrites en el

model integrador proposat pel Grup d’Espiritualitat de la SECPAL.

>
>

ftems escala Lickert de O (res) a 4 (molt)

Puntuacid total maxima: 32 punts

Psicometria

Estudi de validacié mostra dades de Fiabilitat i Validesa adequades (Benito et al., 2014)

Qualitats > Facilitat d’us

> Temps d’aplicacid reduit

> ftems referents a les tres dimensions d’espiritualitat

> Permet I'apropament a la dimensié Espiritual del pacient

> Facilita un espai per a I'expressio de temes Espirituals

> Permet exploracio de necessitats i recursos concrets del pacient
Controversies > Requeriment nocions sobre el concepte Espiritualitat per part del

clinic

> Necessitat de coneixement del model d’Espiritualitat del GES

> Questions intimes i personals, requereix relacié de confian¢a i bon

clima entre pacient i professional sanitari.
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4.1.2.6. MESURES DE MALESTAR EMOCIONAL

Hospital Anxiety and Depression Scale, HADS ( Zigmond y Snaith, 1983).

Formada per 14 items que puntuen de 0 ("mai") a 3 ("gairebé tots els dies"),
avalua l'ansietat i depressio en pacients amb malaltia fisica. Se subdivideix, al seu torn,
en dues escales de 7 items, ansietat i depressié, amb propietats apropiades en mostres
espanyoles. La puntuacié en cada escala s'obté mitjancant la suma de les respostes als
7 items, de manera que les respostes finals oscil-len entre 0 i 21, tant per a ansietat
com per a depressid. Per a major informacié es poden consultar les caracteristiques

detallades de I’escala en la Taula 9.

TAULA 9. Hospital Anxiety and Depression Scale. Escala HADS ( Zigmond y Snaith, 1983).

Dades Autors: Zigmond i Snaith

generals
Any: 1983

Model bifactorial

ftems > 14 items. 7 de subescala Ansietat (items imparells) i 7 de subescala

Depressio (items parells)

> ftems escala Lickert de 0 (abséncia) a 3 (preséncia)
> Puntuacid total maxima: 21 punts escala Ansietat i 21 punts escala
Depressio.

Punts de tall 8 casos possibles, 11 probables, 16 greus.

(en el nostre treball utilitzarem el punt de tall 8 com a indicador de la dicotomia entre

preséncia/abséncia de simptomatologia)

Psicometria Excel-lent. Fiabilitat i validesa adequades. Estudis en diferents poblacions i paisos.

Alta consisténcia entre escales.

Qualitats > Facilitat d’us

> Temps d’aplicacio reduit

127



> Capacitat de discriminar entre simptomes d’ansietat i simptomes de

depressio.
> Altament utilitzada en poblacié oncologica i situacio de final de vida.
Controversies > Ansietat i Depressidé com a escales independents vs. mesura global de

malestar emocional.

> Inexisténcia d’unanimitat en quant a punts de tall.

Existeix literatura prévia que justifica la mesura HADS com indicador de
malestar emocional en poblacié amb patologia, oncologica i en situacid de cures
pal-liatives (Garcia-Soriano i Barreto, 2008; Lépez Roig et al., 2000; Quintana et al.,
2003).Una amplia revisié de la mesura HADS realitzada per Bjellant et al. (2002) en la
gue es revisaren 747 articles constata les propietats psicométriques de l'instrument i

assenyala el freqlient us en poblacié oncologica aixi com poblacié general.

Les dades de I'escala HADS en termes de consisténcia i fiabilitat test-retest sén
adequades. Hi existeixen estudis de validacié en diferents poblacions. Estudis de
validacié en mostra espanyola troben coeficients de fiabilitat acceptables (alfa de
Cronbach= ,77 en subescala d’ansietat i alfa de Cronbach= ,83 en subescala de
depressid). La correlacid test-retest en estudis amb mostra espanyola és de ,82 en
subescala ansietat i ,80 en subescala depressié (Piqueras, 2010). El plantejament
bifactorial inicial dels autors del HADS ve reforgat per la literatura (Bjelland, 2002) aixi
com la correlacié entre ambdds factors, per la qual cosa es consolida I’adient us com a
mesura de malestar emocional. En la present investigacid, que ha estat impulsada pel
grup d’Espiritualitat de la Societat Espanyola de Cures Pal-liatives, s’ha optat per
utilitzar aquesta escala com a mesura d’ansietat i depressiod pel fet que, com s’ha dit, la

literatura suporta el freqiient i adient Us en cures pal-liatives aixi com pel consens dels i
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les expertes del grup en la idoneitat de la mesura en malalts que es troben en situacid

de final de vida.

4.1.2.7. MESURES DE RESILIENCIA. BRIEF RESILIENCE SCALE

Aqguests quatre items de l'escala han sigut traduits i validats en poblacid
espanyola pal-liativa (Benito et al., 2014). Cada item es qualifica en una escala tipus
Lickert de cinc punts que va des de 1 (totalment d'acord) a 5 (totalment en desacord),
amb una puntuacié més alta que reflecteix una major la capacitat de recuperacié. La
consisténcia interna va ser de 0,79 (Benito et al., 2014). En poblacié espanyola d’adults
joves sense patologia I'analisi factorial confirmatoria va confirmar [I'estructura
unidimensional de l'escala (Tomas et al. 2012). La consisténcia interna i estabilitat
temporal a través alfa de Cronbach i correlacions test-retest, respectivament, van ser
comparables a les trobades en la validacié inicial de I'eina. La mesura va mostrar
correlacions positives i significatives amb la competeéncia, I'optimisme i la satisfaccio
amb la vida personal percebuda (Limonero et al., 2012). També en altra validacié de la
mesura, I'analisi factorial confirmatori en adults ancians espanyols sense patologia
aporten excel-lents indexs d'ajust (= 2,13, p = 0,34, CFl = 0,99, GFI = 0,99, SRMR = 0,02;

RMSEA =0,01) (Tomas et al. 2012).
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4.1.2.8. MESURES DE TIMING, SATISFACCIO, OPINIO, ACCEPTACIO | UTILITAT

DEL PROTOCOL

Elaborats per un panell multidisciplinari d'experts de SECPAL per valorar el grau
d’acceptabilitat del protocol. Es tracta de tres preguntes contestades per la persona
entrevistadora, que inclouen " grau d'acceptacio, "'grau de comprensid, " i "' percepcioé
de beneficis per al pacient ". Les respostes es qualifiquen en una escala Likert de sis
punts que van de 0O a 5. Les puntuacions altes indiquen una millor percepcié de

I'entrevistador/a. L’alfa de Cronbach per a aquestes mesures va ser de 0,62.

La totalitat de les caracteristiques del protocol EPIONE per a I'acompanyament

espiritual de persones en situacié de cures pal-liatives es pot consultar en I’Annex 1.

4.1.3. DISSENY

Es tracta d'un disseny transversal descriptiu, amb mesura en un Unic moment
temporal en pacients en situacié de cures pal-liatives (oncologics i no oncologics),
atesos al domicili, en hospitals d'aguts o en hospitals de cronics per diferents serveis

de cures pal-liatives de I'estat espanyol.
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4.1.4 VARIABLES SOCIODEMOGRAFIQUES

TAULA 10. Variables sociodemografiques dels participants en protocol d’avaluacio Epione per a

I’'acompanyament espiritual en situacio de cures pal-liatives

GENERE

n Percentatge
HOME 62 51,2
DONA 59 48,8

La investigaciéd compta amb una mostra inicial de 121 subjectes distribuida per
géneres de la seglient manera : del total de la mostra de I’estudi, 62 dels subjectes sén
homes i 59 dones. El génere masculi representa el 51,2% dels individus mentre que el
génere femeni representa el 48,8% del total mostral. Com s’observa en la taula, el
percentatge d’homes i dones és bastant equilibrat cosa que indicaria una adient

representacié d’ambdds generes en la mostra.
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TAULA 11. Tipus de centres participants en protocol d’avaluacid Epione per a

I’'acompanyament espiritual en situacio de cures pal-liatives

TIPUS CENTRE

n Percentatge
Aguts 20 16,5
UCP Sociosanitaris 57 47,1
Domiciliaria 32 26,4
Residéncia Geriatrica 12 9,9

Respecte al tipus de centre sanitari cal dir que en I'estudi estan representats els

gue a continuacio es citen:

- Hospital d’aguts

- Unitat de cures pal-liatives socio-sanitaria (UCP socio-sanitaria)

- Unitat d’atencié domiciliaria (UHD)

- Residéencia geriatrica

Pel que fa a la distribuci6 de pacients segons la tipologia de centre cal

descriure que 20 pacients, corresponent al 16,5% del total mostral, estan ingressats
en hospital d’aguts; 57 pacients, corresponent al 47,1% de la mostra, provenen
d’unitats de cures pal-liatives socio-sanitaries; 32 pacients, corresponents al 26,4% de
la mostra, provenen d’unitats d’atenciéd domiciliaria i 12 pacients, un 9,9% del total

mostral, son usuaris/es d’una residéncia geriatrica.
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TAULA 12. Situacio familiar dels participants en protocol d’avaluacié Epione per a 'acompanyament

espiritual en situacié de cures pal-liatives

SITUACIO FAMILIAR

n Percentatge
Solter/a 14 11,6
Casat/da o parella estable 60 49,6
Divorciat/da 15 12,4
Vidu/a 23 19,0

Atenent a la situacié familiar dels subjectes d’estudi cal dir que 60 subjectes,
esta casat/da o té parella estable , representant aquests el 49,6% del total mostral.
Per altra banda, 23 dels subjectes son vidus/es, representant el 19% de la mostra.
Divorciats/des s’hi presenten 15, els quals conformen el 12,4% del total. Per dltim, hi

ha 14 pacients solters/es, representant el 11,6% del total mostral.
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TAULA 13. Estudis dels participants en protocol d’avaluacié Epione per a 'acompanyament espiritual en

situacio de cures pal-liatives

ESTUDIS
n Percentatge
Ningun 12 9,9
Primaris 48 39,7
Secundaria o batxillerat 22 18,2
FP o similar 9 7,4
estudis universitaris 25 20,7

Passant a descriure la variable estudis cal exposar que 48 dels subjectes
presenten estudis primaris, representant el 39,7% del total. En segon lloc, 25 dels
subjectes posseeixen estudis universitaris, representant el 20,7% del total. En tercer
lloc, 22 dels subjectes posseeixen estudis de secundaria o batxillerat, representant el
18,2% del total. En quart lloc, 12 dels subjectes no presenten cap tipus d’estudi,
representant el 9,9% del total. Per ultim, 9 dels subjectes posseeixen estudis de

formacid professional o semblants, representant el 7,4% del total mostral.
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TAULA 14. Pacients amb diagnostic de cancer participants en protocol d’avaluacié Epione per a

I’'acompanyament espiritual en situacio de cures pal-liatives

CANCER
n Percentatge
no Cancer 17 14,0
Cancer 103 85,1

Pel que fa al diagnostic primari cal exposar que dels subjectes d’estudi , 103
subjectes, gran part de la mostra, presenta malaltia oncologica, representant el 85,1%
del total. Per altra banda 17 subjectes presenta malaltia no oncologica, representant el

14% del total mostral.

4.1.5. CONSIDERACIONS ETIQUES

El present estudi va estar sotmés a revisid i aprovacié per la totalitat de
Comités Etics dels Centres i Serveis Hospitalaris participants en la investigacié. Els
participants van passar a formar part de la investigacid previa signatura del document
de consentiment informat. La totalitat de les dades van tenir una obtencid i tractament
acord a la legislacié sobre proteccié de dades vigent. Les dades han estat conservades
en ordinadors sota codi d’accés aixi com els protocols en format paper han estat
custodiats sota clau. Totes les dades s’utilitzaran solament per a fins d’investigacio i

divulgacid cientifica.
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4.2 SEGON ESTUDI: PROTOCOL KIBO PER A
LA INTERVENCIO EN ESPIRITUALITAT EN
UNA MOSTRA D’ADULTS SENSE PATOLOGIA

4.2.1. RECLUTAMENT | SELECCIO DE LA MOSTRA

4.2.1.1. PACIENTS

Aquest és un estudi pilot integrant d’una investigacié per a I'elaboracié i
validacié d’un protocol d’intervencié en Espiritualitat. El present estudi pilot compta
amb una mostra de 16 subjectes, tots ells adults sense patologia que presenten
I'acompliment dels criteris d’inclusié prefixats. La mostra ha estat recollida previa
signatura de consentiment informat. Els participants van ser entrevistats per
completar un protocol que incloia variables sociodemografiques i mesures
d’espiritualitat, resiliéncia, i malestar emocional aixi com distress. Les persones
participants van haver de contestar al quadern 1 previ a la intervencid en espiritualitat,
el qual recollia variables d’espiritualitat, resiliencia, distress, desmoralitzacié i malestar
emocional. Tot seguit van ser sotmesos a |’entrevista recollida en el quadern 2 del
protocol, responent a qliestions relatives a espiritualitat com a constructe que engloba
les tres dimensions: intrapersonal, interpersonal i transpersonal de l'espiritualitat
validades per Benito i col-laboradors (2014). Aquestes questions del protocol
d’intervencié sempre han d’enfocar-se des de les fortaleses de la persona participant i

cal fer la recol-leccié de les respostes per part de la psicoterapeuta. Amb les respostes
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la psicoterapeuta realitza, en el tancament de la sessio, la devolucié que emmarcava
aspectes virtuosos o eudaimonics del recorregut vital de la persona. Per ultim les
persones participants van respondre al quadern 3 o post intervencid, que recollia de
nou variables sociodemografiques i variables d’espiritualitat, resiliencia, distress,
desmoralitzacié i malestar emocional. Les dades van estat recollides per
psicoterapeuta coneixedora del model d’espiritualitat de la SECPAL i formada en

mateéria d’Espiritualitat.

Els criteris d’inclusid/exclusié dels participants es poden consultar

detalladament en la taula 15.

TAULA 15. Criteris d'inclusio dels participants en I'estudi KIBO.

- Persones adultes (majors de 18 anys)

- Sense diagnostic de patologia (fisica o mental)

- Participacio previa signatura de consentiment informat

4.2.1.2. PROFESSIONAL

Les dades han estat recollides, tabulades i analitzades per una psicologa
llicenciada i col-legiada amb Master Oficial en Avancos en Investigacid i Tractaments en

Psicopatologia i Salut per la Universitat de Valéncia.

Els paradigmes que emmarquen la intervencid psicologica realitzada en aquesta

tesi doctoral pertanyen als camps del Counselling sota el model descrit per Bayés et al.
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(1996), I'Espiritualitat entesa des del Model proposat en I'Informe de la Conferencia
Conscens (Puchalski et al., 2011). A més rep influéncies de la Terapia Narrativa de R.A.
Neimeyer (2015) aixi com de la Logoterapia o Terapia del Sentit de Frankl (1985; 1986)
desenvolupada posteriorment per Lukas (2000) i dels treballs de psicologia del

significat d’ Ando i col-laboradors (2008).

4.2.2. AVALUACIO | INTERVENCIO

En el quadern d’avaluacié pre-intervencié i post-intervencid es van incloure tant
entrevistes, com mesures per avaluar les diferents variables d’estudi. En quant al
qguadern d’intervencié es va incloure entrevista i bateria de preguntes sobre
espiritualitat i la terapia basada en el sentit (Neimeyer, 2000; Neimeyer, 2010;

Neimeyer 2015).

4.2.2.1 CONSENTIMENT INFORMAT

El consentiment informat permet al participant I'absolut coneixement del
projecte del qual va a formar part i el procés detallat a realitzar. Amb la seua lectura i
posterior signatura la persona dona el seu vistiplau a la participacio en I'estudi pilot i
accepta les condicions alli exposades aixi com les pautes a seguir per al

desenvolupament exitds de la investigacio.
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4.2.2.2. VARIABLES SOCIO-DEMOGRAFIQUES | BIOGRAFIQUES

Les dades sociodemografiques de les persones participants en I'estudi es
recullen a partir d’'una pauta elaborada ad hoc que inclou preguntes relatives a dades
personals, edat, estat civil, estudis i altres dades d’interes per a la investigacié a
realitzar. Aquestes dades han estat recollides mitjangant entrevista personal i seguint
el codi de confidencialitat que regeix el codi deontologic per a la practica

psicoterapéutica.

4.2.2.3 MESURES DE NECESSITATS | RECURSOS ESPIRITUALS

L'eina consta de sis preguntes obertes per facilitar la confianca del pacient en la
revelacid de la seva biografia i el seu mdn intern, seguit per vuit items que avaluen
I'espiritualitat com wun factor general i les tres dimensions d’espiritualitat:
intrapersonal, interpersonal i transpersonal. Les preguntes obertes van ser dissenyades
per crear i compartir un espai d'intimitat, facilitar la comunicaci6 amb la persona i
fomentar un clima de confianca. L'actitud del professional ha de ser d'escolta
profunda. Les vuit preguntes es responen mitjancant escala Likert de cinc punts que
van des 0 (gens) a 4 (molt). La consisténcia interna mitjancant L’alfa de Cronbach va
ser de ,72 i per dimensions (Fiabilitat dimensio Intra ,67, dimensié Inter ,73, dimensio
Trans ,57). No s’han realitzat estudis anteriors de validacié de la mesura en poblacid
adulta sana. Tanmateix, si que s’han realitzat estudis en poblacié de cures pal-liatives

(Oliver et al., 2017).
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Aquest estudi pilot pretén ser un punt de partida per I'elaboracio de futures
investigacions que abunden en la validacié d’intervencions en espiritualitat en poblacio

adulta sana aixi com en altres poblacions de referéncia.

4.2.2.4. MESURES DE MALESTAR EMOCIONAL

Hospital Anxiety and Depression Scale, HADS ( Zigmond y Snaith, 1983).

Formada per 14 items que puntuen de 0 ("mai") a 3 ("gairebé tots els dies"),
avalua l'ansietat i depressid. Se subdivideix, al seu torn, en dues escales de 7 items,
ansietat i depressid, amb propietats apropiades en mostres espanyoles. La puntuacié
en cada escala s'obté mitjancant la suma de les respostes als 7 items, de manera que
les respostes finals oscil-len entre 0 i 21, tant per a ansietat com per a depressio. Els
resultats mostren una consisténcia interna optima i la fiabilitat test-retest ( 0,70). La
validesa amb altres subescales d'ansietat i depressid mostra una bona correlacid. La
sensibilitat i I'especificitat son satisfactoris quan s'utilitza I'escala total d'HADS per a

persones adultes sanes (0,80) (Terol et al., 2007).

4.2.2.5. TERMOMETRE DEL DISTRESS

Aguesta escala ha sigut traduida i validada en poblacié oncologica espanyola.
Consta d’un item de 0 a 10 punts que va des d’abséncia de malestar (0 punts) fins al
major malestar (10 punts). Els analisis va mostrar una bona precisié de diagnostic per

al Termometre del Distress (a partir d’ara DT) (area sota la corba = 0,82, IC del 95%
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[0,79-0,85]). Per a un punt de tall seleccionat de 5, mesures estandard (sensibilitat

90%, especificitat = 64%, valor predictiu positiu = 35% i un valor predictiu negatiu
97%) i indexs utilitat clinica (index d'utilitat negativa = index de 0,62 i utilitat positiva =
0,32) va indicar que el DT era adequat per al "screening", mentre que era limitat en la
recerca de casos (Martinez et al., 2013). Tanmateix es desconeixen estudis de validesa

en poblacié espanyola sana.

4.2.2.6. BRIEF RESILIENCE SCALE

Aquests quatre items de l'escala han sigut traduits i validats en poblacid
espanyola pal-liativa (Benito et al., 2014). Cada item es qualifica en una escala tipus
Lickert de cinc punts que va des des de 1 (totalment d'acord) a 5 (totalment en
desacord), amb una puntuacié més alta que reflecteix una major capacitat de
recuperacié. La consisténcia interna va ser de 0,79 (Benito et al., 2014). En poblacid
espanyola d’adults sense patologia I'analisi factorial confirmatoria va confirmar
I'estructura unidimensional de I'escala. La consisténcia interna i estabilitat temporal a
través alfa de Cronbach i correlacions test-retest, respectivament, van ser comparables
als trobats en la validacid inicial de I'eina. La mesura va mostrar correlacions positives i
significatives amb la competéncia, I'optimisme i la satisfaccié amb la vida personal
percebuda (Limonero et al., 2012). També en altra validacié de la mesura, I'analisi
factorial confirmatori en adults ancians espanyols sense patologia aporta excel-lents
indexs d'ajust (= 2,13, p = 0,34, CFl = 0,99, GFI = 0,99, SRMR = 0,02; RMSEA = 0,01)

(Tomas et al., 2012).
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4.2.3. INTERVENCIO EN ESPIRITUALITAT

El present estudi forma part d’'una amplia linia d’investigacid en Espiritualitat
duta a terme pel grup d’investigacid dirigit per la Dra. Barreto, catedratica de

Personalitat, Avaluacié i Tractaments psicologics.

Reunits els membres de I'equip interdisciplinari professionals de I'espiritualitat i
la salut, es realitza una exhaustiva revisi6 de les intervencions actualment
desenvolupades en Espiritualitat i es debat sobre la idoneitat d’elaborar un protocol

d’intervencio.

El protocol dissenyat s’articula en base a paradigmes matriu com la logoterapia
o terapia del sentit ( Frankl, 1986; Frankl, 2014) i les aportacions dels seus seguidors
(Pattakos i Dundon; 2017), les directrius de la Consensus Conference amb el lideratge
de Puchalski (2011) la terapia centrada en el significat d’Ando (2008), la terapia
narrativa desenvolupada per Neimeyer (2012), el model comunicatiu deliberatiu
proposat per Bayés i Col-laboradors (1996) i investigacions posteriors fetes pel nostre
Grup d’Espiritualitat, GES-Grup d’Espiritualitat de la SECPAL (Benito et al., 2014;
Fombuena et al., 2014). La investigacid en intervenci6 ha estat consensuada i
elaborada Ad Hoc per un panell multidisciplinari d'experts en base als resultats
obtinguts en la investigacié EPIONE en la que s’exploren, mitjancant preguntes
qualitatives obertes, aspectes de les tres dimensions: intrapesonal, interpersonal i
transpersonal de I'Espiritualitat. El present protocol d’intervencié compta amb un

disseny semiestructurat de preguntes obertes en les quals s’exploren aspectes de les
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tres dimensions de |'estructura dimensional de I'Espiritualitat validada per Benito et

al.,, (2014) i estudiada en poblacié oncologica pal-liativa per Fombuena (2014).

Les preguntes de la intervencié emmarquen els aspectes claus de la dimensid
espiritual de I'ésser huma, abundant en ella des del respecte i la compassid, tenint
sempre cura d’un discurs basat en la psicologia positiva que permeta a la persona que
participa en la intervencio afrontar la vida amb dignitat, coratge i confianca. A partir de
les preguntes centrades en espiritualitat i sentit de la vida que centren el discurs
narratiu de I'entrevista, el/la terapeuta realitza una devolucié positiva dels aspectes
més significatius d’allo que ha expressat la persona donant-los una coheréncia que
detalle les fortaleses de la persona i emmarque el sentit de la vida. En aquest estudi

pilot la devolucié va ser oral i acompanyada d’una técnica plastica amb origami.

Les caracteristiques del protocol KIBO per a la intervencié en Espiritualitat en

persones adultes sense patologia es pot consultar en I’Annex 2.

4.2.4 DISSENY

S'ha utilitzat un disseny intra grup de mesures repetides en persones adultes

sanes, sense patologia fisica i/o mental.
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4.2.5. VARIABLES SOCIODEMOGRAFIQUES

TAULA 16. Génere participants en protocol Kibo per a la intervencio en espiritualitat en una mostra

d’adults sense patologia

GENERE
n Percentatge
HOME 4 25,00
DONA 12 75,00

L'estudi compta amb una mostra de 16 subjectes distribuida per géneres de la
seglient manera : del total de la mostra de I'estudi, 4 dels subjectes son homes i 12
dones. El genere masculi representa el 25% dels individus mentre que el génere
femeni representa el 75% del total mostral. Com s’observa en la taula, el percentatge
d’homes i dones no esta completament equilibrat malgrat que si que hi ha

representacié d’ambdds generes en la mostra.
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TAULA 17. Situacid familiar participants en protocol Kibo per a la intervencio en espiritualitat

en una mostra d’adults sense patologia

SITUACIO FAMILIAR

n Percentatge
Solter/a 3 18,8
Casat/da 6 37,5
Divorciat/da 1 6,3
Vidu/a 1 6,3
Parella de fet 5 31,3

Atenent a la situacié familiar dels subjectes d’estudi cal dir que hi participen 3
persones solteres que representen el 18,8% del total mostral. Hi ha 6 persones que
refereixen estar casades, representant aquests el 37,5% del total mostral. Per altra
banda, 1 dels subjectes és vidu/a, representant el 6,3% de la mostra. Divorciats/des
s’hi presenta 1, que conforma el 6,3% del total. Per ultim, hi ha 5 persones que

refereixen tenir parella de fet, representant el 31,3% del total mostral.
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TAULA 18. Estudis dels participants en protocol Kibo per a la intervencié en espiritualitat en

una mostra d’adults sense patologia

ESTUDIS
n Percentatge
Primaris 5 31,3
Secundaria o batxillerat 2 12,5
FP o similar 2 12,5
Estudis universitaris 7 43,8

Passant a descriure la variable estudis cal exposar que, dels 16 participants, 5
dels subjectes presenten estudis primaris, representant el 31,3% del total. En segon
lloc, 2 dels subjectes posseeixen estudis secundaris o de batxillerat, representant el
12,5% del total mostral. En tercer lloc, 2 dels subjectes posseeixen estudis de formacid
professional, representant el 12,5% del total. Per ultim, 7 dels subjectes posseeixen

estudis universitaris, representant el 43,8% del total mostral.
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4.2.6 CONSIDERACIONS ETIQUES

El present estudi forma part d’una amplia linia d’investigacié en Espiritualitat
que el grup d’investigacio dirigit per la Dra. Barreto ve elaborant en els ultims anys.
Aquest ampli grup compta amb la participacid i assessorament de grans professionals
de diferents arees de la psicologia i altres camps de la salut. Professionals de la
psicologia, la medicina, la infermeria i el treball social sén membres actius de les
investigacions desenvolupades. Té acords de col-laboracié amb hospitals de renom que
li confereixen I'’experiéncia, la confianca i la valia de les més altes investigacions
nacionals en espiritualitat. Reunits els membres de I'equip interdisciplinar amb
assessors especifics del camp de I'espiritualitat i la salut i feta una amplia revisié de les
intervencions actualment desenvolupades en Espiritualitat es debat sobre la idoneitat
d’elaborar un protocol d’intervencié en Espiritualitat. En diverses reunions orientades
a la técnica de Focus Group s’assoleixen els objectius diana que permeten
posteriorment I’elaboracié d’un protocol d’intervencié que recull les aportacions de les
investigacions més actuals. Com s’ha assenyalat anteriorment, el protocol dissenyat
s’articula en base a paradigmes matriu com la logoterapia o terapia del sentit de Frankl
(1985), les directrius de la Consensus Conference amb el lideratge de Puchalski (2011)
la terapia centrada en el significat d’Ando (2008), la terapia narrativa desenvolupada
per Neimeyer (2010), el model comunicatiu deliberatiu proposat per Bayés i
Col-laboradors (1996) i investigacions posteriors fetes pel nostre Grup d’Espiritualitat
(GES-Grup d’Espiritualitat de la SECPAL). El present protocol compta amb un disseny

semiestructurat de preguntes obertes en les quals s’exploren aspectes de les tres
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dimensions de I'estructura dimensional de I'Espiritualitat validada per Benito et al.,

(2014) i estudiada en poblacié oncologica pal-liativa per Fombuena (2014).

El protocol d’intervencié ha estat investigat en poblacié oncologica pal-liativa i
els resultats preliminars han comencat ja a divulgar-se (Oliver et al., 2017). Per a la
investigacid, ha estat sotmés a revisié i aprovacié per la totalitat de Comites Etics dels

Centres i Serveis Hospitalaris participants en la investigacio.

En la present investigacio es presenten els resultats obtinguts en un estudi pilot
de validacié del protocol en poblacié adulta sana. Coneixedors de la necessitat
d’abundar en aquesta investigacié, presentem les dades pilot amb I'esperanca de que
siguen un punt de partida per a futures investigacions que detallen amb profunditat els

aspectes claus de la intervencié espiritual i validen el protocol d’intervencié espiritual.

En ambdds estudis les persones participants han sigut acceptats en |'estudi
prévia signatura del document de consentiment informat. La totalitat de les dades han
estat obtingudes i tractades segons la legislacié sobre proteccié de dades vigent. Les
dades han estat conservades en ordinadors sota codi d’accés aixi com els protocols en
format paper han estat custodiats sota clau. Totes les dades s’utilitzaran solament per

a fins d’investigacid i divulgacio cientifica.
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4.3. PROCEDIMENT

Ambdds protocols presentats en aquest treball tenen el mateix origen i naixen
de linteres d’un grup de professionals d’abundar en I'estudi de I|’Espiritualitat. El
projecte s’inicia amb la creacid d'un equip de treball expert que es reuneix
repetidament realitzant el procés que a continuacié es detalla. Després de la seleccié
dels assessors de la investigacid i d’'una amplia revisio de la literatura sobre el tema
s’emet sol-licitud d'autoritzacié dels comités etics aixi com el consens en els criteris
d'inclusid, seleccid i concrecié de questionaris que conformen el protocol, preguntes
qualitatives i indicadors de qualitat del procés. Les dades son recollides en 2011 i
s’inicia la recollida amb la proposta de protocol pilot que és aplicada en tres centres
d’atencié a pacients en situacié de final de vida en Mallorca, Valéncia i Barcelona,
prévia acceptacié dels respectius comités etics. L’analisi de les dades obtingudes en
I’estudi pilot aixi com valoracié dels resultats obtinguts condueix a la planificacié de
I'aplicacid inicial del protocol revisat en diverses comunitats autonomes i a la
determinacié de la versio final del protocol. Prévia autoritzacié dels comités etics dels
diferents recursos de salut participants, es passa a l'aplicacid del protocol en els 15
centres de la geografia nacional participants en I'estudi multicéntric. Les dades sén
recollides per clinics entrenats. El protocol EPIONE es passa habitualment en una
sessid. Ara bé, tenint en compte les caracteristiques propies de les persones en cures
pal-liatives, s’ofereix la possibilitat de fer-se en dos sessions en cas de manifestacions
d’esgotament per part del pacient. Les dades ja existents en les histories cliniques
corresponents s’ extrauen de les mateixes per evitar esforcos innecessaris. La totalitat

dels protocols de proves sén enviats de forma anonima a la Universitat de Valéncia
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Facultat de Psicologia, on es procedeix al registre en la base de dades elaborada per a
tal fi, a la sintesi i tabulacié dels mateixos mitjancant programa estadistic SPSS i EQS,
registrant un control de qualitat de la introduccié de casos. Posterior a l'analisi
exhaustiu de les dades i a I'extraccid dels resultats i les discussions i conclusions, es
continua amb la divulgacié dels mateixos en diverses revistes cientifiques d’'impacte
(Benito et al., 2014; Fombuena et al., 2016) . Posteriorment, i com a continuacio de
I’estudi EPIONE, el panell d’experts segueix amb la investigacid en Espiritualitat sota el
projecte KIBO per a la intervencié en Espiritualitat, del qual presentem també un
estudi pilot, sobre els efectes de la intervencid en Espiritualitat en poblacié sense
patologia, en la present tesi doctoral. En quant al desenvolupament del protocol KIBO,
la intervencié es planteja en una Unica sessid on es realitza per rigorés odre de
presentacio: I'avaluacié prévia, la intervencié i I'avaluacié posterior. El pre es realitza
just abans de la intervencio en espiritualitat i I'avaluacié post a la fi de la intervencid,
una vegada ja s’haja fet I'emmarcament i devolucid de la sessi6 a la persona

participant.

4.4. ANALISIS ESTADISTICS

Es presenten analisis estadistics tant del primer estudi EPIONE com del segon
estudi que es despren del primer, KIBO, del qual, malgrat ser estudi pilot, es realitzen
analisis per obtenir dades de tendéncia. Mitjangant el programa SPSS 19 s'han obtingut
els estadistics de tendéncia central i variabilitat de les mesures per a les variables

d'escala quantitativa o semi-quantitativa. En variables categoriques s'han obtingut
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freqgliencies i proporcions. A partir dels valors de les variables informats en aquesta
mostra i tenint en compte els valors que la literatura assenyala com a criteri de
diagnostic clinic, s'han recodificat en dicotomiques variables clau com desanim,
simptomatologia de percepcié del dolor, depressid i ansietat cliniques segons criteris

HADS.

En quant a I'exploracié del mapa de relacions entre variables, s'han obtingut
per a les variables quantitatives o semiquantitatives amb relacié lineal, coeficients de
correlacié lineal de Pearson (que oscil-len de -1 a 1) i per a les categoriques taules de

contingéncia per mesurar |'associacio.

Pel que fa a les diferéncies entre variables obtingudes, les persones expertes en
metodologia del nostre grup han utilitzat la prova chi quadrat, que de resultar
significativa (p <.05), interpretem com indicativa d'associacid. Aquesta es
complementa amb les mesures de la grandaria de I'efecte coeficients phi (per a taules
quadrades) o V de Cramer (per no quadrades). Tots dos oscil-len de 0 a 1 i, a més valor,

suposen una associacié més gran entre les variables estudiades.

Pel que fa a I’ estudi de la fiabilitat de les mesures, els experts en metodologia
del grup han obtingut mesures de fiabilitat per consisténcia interna (alfa de Cronbach)

d'escales i factors.
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Per contrastar hipotesis sobre diferéncies de dues mitjanes s'utilitzen proves T.
En el cas de contrast de mitjanes independents, préviament es contrasta el suposit
d'homogeneitat de variancies mitjancant la prova de Levene. Utilitzem analisi de
variancia per contrastar la diferencia entre més de dues mitjanes simultaniament. Els
experts en metodologia d’EPIONE realitzen analisis que abasten ANOVES entre, intra i
mixtos. Per exemple, estem en aquest Ultim cas quan contrastem si hi ha diferencies
entre les mitjanes dels tres components de I'espiritualitat d'una forma diferencial en
funcié d'homes i dones; pacients amb o sense simptomatologia extremadament
dolorosa, amb o sense condicié de soledat; normals o clinicament depressius o
ansiosos segons HADS. Aquesta analisi ens aporta evidencia de si existeixen o no
diferéncies en funciéd del component d'espiritualitat, de l'altra variable, i de la
interaccid entre elles. De tots aquests efectes, s'obtenen més mesures de grandaria de
I'efecte com la eta quadrat de Cohen que ens indica si independentment de la
significacié estadistica es pot informar un efecte practic baix (0,09), mitja (14) o alt
(25). Els suposits d'homogeneitat de variancies i d’esfericitat sén considerats i
aportades les correccions oportunes en funcié dels resultats. Quan s'obtenen
diferéncies estadisticament significatives entre més de dues mitjanes, es realitzen
complementariament proves post hoc: Tukey (quan es compleixen suposits) o Games-
Howell (model corregit en cas d'incompliment de suposits) per al cas entre o
Bonferroni per intra. Els analisis realitzats pels experts en metodologia del grup
d’investigacid, a discrecid, s'informen d'una forma grafica intuitiva mitjancant grafics
de perfil o de la interaccid que representen les mitjanes de cada combinacié de

condicions.
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Els experts en metodologia de I'estudi utilitzen models complexos capagos de
reflectir aquest procés al final de la vida, en qué intervenen nombroses variables de
manera interrelacionada. Malgrat que en aquest treball s’ha cregut convenient no
detindre’ls en I'explicacié dels resultats obtinguts en aquest tipus d’analisi, si que es
creu convenient citar-ne la seua existéncia i Us. Tanmateix en altres treballs del grup
d’investigacid es presenten de forma més concreta i detallada els resultats obtinguts

(Fombuena, 2014).

Encara que no es contemple en aquest treball de tesi doctoral, breument citem
que, per coneixer les interrelacions entre variables, s'estimen models d'equacions
estructurals amb variables observables (path analysis) mitjancant el programa EQS 6.1.
Aquests models posen a prova i quantifiquen les relacions entre les variables
orientades a predir aspectes com l'ansietat, la depressid, la simptomatologia o
combinacions de mesures de benestar en funcié dels nostres tres components de
I'espiritualitat, resiliéncia o variables sociodemografiques i/o cliniques. Els resultats
obtinguts en aquest tipus d’analisis sén ampliament exposats ens els treballs dels

membres del grup (Fombuena, 2014; Benito et al., 2014; Galiana et al., 2014).

Un altre tipus de model d'equacions estructurals usat per l'equip és el AFC
(analisi factorial confirmatori), tots els models esmentats s'obtenen tant per estimacié
ML (maxima versemblanca) com robusta. S'utilitza AFC per a aquelles mesures en que
no es coneixia préviament la seva dimensionalitat. Aixo és degut a les caracteristiques

de major versatilitat d'aquesta técnica enfront de la classica exploratoria. Amb AFC es
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pot tenir en compte la doble pertinenca d'items a factors o com en el cas que ens
ocupa: l'existéncia d'una estructura superior de segon ordre. Com s’ha dit, en altres
treballs s’exploten les dades sobre dites relacions (Fombuena, 2014; Fombuena, 2014;

Benito et al., 2014; Galiana et al., 2015).
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5.RESULTATS

Les dades han estat analitzades mitjancant I'SPSS versié 19.0 amb ['objectiu
d'avaluar I'eficacia del protocol de I'estudi EPIONE per a 'acompanyament espiritual
en situacid de cures pal-liatives aixi com el protocol KIBO per a la intervencié en

Espiritualitat.

Amb la finalitat d'estructurar i clarificar I'exposicid dels resultats, les variables

analitzades han estat agrupades en categories:

- Mesures demografiques
- Mesures de variables psicologiques: malestar emocional
(entesos com ansietat i depressid) i resiliencia.

- Mesures d’espiritualitat

A continuacid es presenten els resultats obtinguts relacionats amb els

diferents objectius del present estudi.
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5.1.ESTUDI 1: RESULTATS PROTOCOL

D’AVALUACIO EPIONE PER A
L’ACOMPANYAMENT ESPIRITUAL EN

SITUACIO DE CURES PAL-LIATIVES

5.1.1 VARIABLES DEMOGRAFIQUES

En el present estudi es van incloure 108 pacients (n=108). Tots ells complien els
criteris d'inclusié. Procedien en un 18,5% (n = 20) d'unitats de cures pal-liatives en
hospitals d'aguts, en un 48,1% (n = 52) d'unitats de cures pal-liatives d' HACLES -
hospitals de mitja/llarga estada i centres sociosanitaris-, en un 22,2% (n = 24) d'unitats
d'hospitalitzacié a domicili (UHD) i en un 11,1% (n = 12) de residéencies geriatriques.
L'edat mitjana va ser 68,09 anys (DT = 12,71), amb un minim de 41 anys i un maxim de
94. El 48,1% (n = 52) eren homes i el 51,9% (n = 56) dones. Pel que fa a la patologia
principal, el 85% (n = 91) patien cancer i el 15% (n = 16) una altra malaltia no

oncologica.
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5.1.2 MESURES DE MALESTAR EMOCIONAL

La situacié de malestar emocional relacionada fonamentalment amb
simptomatologia ansiosa i depressiva es va avaluar a partir dels resultats obtinguts
després de l'analisi de dues variables: escala Hospital Anxiety and Depression Scale
(HADS). Els analisis d'aquestes variables s’exposen a continuacié. Les dades apunten a

una presencia d’indicadors de malestar emocional en la poblacié d’estudi.

Resultats escala Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

La mitjana de depressio es situa en valors proxims als 7 punts (M=6,95) amb
una desviacié tipica de DT= 4,03. Sent el maxim de |'escala de depressié 21 punts, la
puntuacido maxima obtinguda en depressio és de 17 punts mentre que la minima és de
0 punts. La mitjana d’ansietat es situa en M=6,18 punts amb una desviacio tipica de
DT= 3,62. Sent el maxim de l'escala d’ansietat 21 punts, la puntuacié maxima

obtinguda és de 18 punts mentre que la minima és de 0 punts.

TAULA 19. Hospital Anxiety and Depression Scale. Escala HADS ( Zigmond y Snaith, 1983).

Estadistics
Depressio Ansietat
HADS HADS
M 6,95 6,18
DT 4,03 3,62
Minim ,00 ,00
Maxim 17,00 18,00
Percentils 25 4,00 3,00
50 7,00 6,00
75 9,75 8,75

Nota. M= Mitjana; DT= Desviacié Tipica
161



Considerant el criteri clinic de depressid (criteri clinic >= 8punts), les dades
apunten que 67 dels subjectes , un 62% del total mostral, presenten nivells no clinics
de depressid. Per altra banda, 41 dels subjectes, un 38% del total mostral, presenta

nivells clinics de depressio.

TAULA 20. Pacients amb Depressié HADS criteri CLINIC

n Percentatge
Normal 67 62,00
Patologic 41 38,00

Nota. n= freqiiéncia

Considerant el criteri clinic d’ansietat (criteri clinic >= 8punts), les dades
apunten que 31 dels subjectes de I'estudi, un 28,7% del total mostral, presenten nivells
no clinics d’ansietat. Per altra banda, 77 dels subjectes, un 71,3% del total mostral,

presenta nivells clinicament patologics d’ansietat.

TAULA 21. Pacients amb Ansietat HADS criteri CLINIC

n Percentatge
Normal 31 28,70
Patologic 77 71,30

Nota. n= freqliencia
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5.1.3 MESURES D’ESPIRITUALITAT

La situacié de cobertura de les necessitats espirituals es va avaluar a partir dels
resultats obtinguts després de l'analisi de les puntuacions obtingudes en I'escala

d’Espiritualitat GES.

Les dades apunten a una bona cobertura de les necessitats espirituals. La
mitjana global de I'escala GES es situa en M=3,09 punts amb una desviacid tipica de
DT=0,57 punts. Tractant-se d’'una escala Lickert de 0 a 4 punts, la puntuacié maxima

obtinguda és de 4 punts mentre que la minima és de 1,13 punts.

Si fem un analisi més detallat per dimensions, la cobertura de les necessitats
espirituals varia entre dimensions. Per dimensions, la mitjana en la dimensié
intrapersonal és de M=2,99 punts, DT= 0,66; la mitjana en la dimensid interpersonal és
de M=3,42 punts, DT= 0,74 i la mitjana en la dimensid transpersonal és de M=2,98

punts, DT=1,01.

En quant a maxims i minims, el maxim obtingut tant en la dimensid
intrapersonal com en la dimensié transpersonal és de 4 punts mentre que el minim en
ambdues dimensions es situaria en 1 punt; pel que fa a la dimensié transpersonal el
maxim és també de 4 punts perd el minim es situa en 0 punts. Els analisis d'aquestes

variables cliniques s'observen a la Taula 22.
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TAULA 22. Variable Espiritualitat protocol EPIONE en pacients en situacio final de vida

Nota. M= Mitjana; DT= Desviacié Tipica

DT
Minim

Maxim

ESPIRITUALITAT

Intrapersonal Transcendéncia

2,99

,66
1,00
4,00

2,98
1,01

4,00

Interpersonal

3,42

,74
1,00
4,00

Espiritualitat

total

3,09

,57
1,13
4,00

Nota. M= Mitjana; DT= Desviacio Tipica

5.1.4 MESURES PSICOLOGIQUES DE RESILIENCIA | RELACIO

AMB MESURES DE MALESTAR EMOCIONAL

Les dades apunten a uns nivells satisfactoris de resiliencia en la mostra d’estudi.

Tractant-se d’una escala Lickert d’1 a 5 punts, la mitjana de Resiliéncia en la mostra

d’estudi és de M= 3,50 amb una desviacid tipica de DT=1,00.

Les relacions entre variables psicologiques de malestar emocional i variables de
resiliéncia es va avaluar a partir dels resultats obtinguts en les correlacions entre escala

HADS (Zigmond, A.S., Snaith, R.P., 1983) i I'escala Brief Resilience Scale adaptacié a

poblacié espanyola de Tomas et al. (2012).
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Tal com s’exposa a continuacid, s’apressa |'existencia d’una relacio significativa
entre resiliéncia i malestar emocional (en aquest estudi ansietat-depressid) tant a

nivell global com en les subescales d’ansietat i depressid.

En quant a la relacié entre malestar emocional global i resiliencia existeix una

relacid significativa i negativa entre ambdues variables d’estudi (-,44).

En I'analisi per subescales de la variable malestar emocional en relacié a la
variable resiliencia, s’apressa una relacié significativa i negativa entre resiliencia i
depressio (-,46) i entre resiliencia i ansietat (-,31). Considerant les dades de la variable
depressié criteri clinic en relacid a la variable resiliéencia, s’observa una relacié
significativa i negativa (,-36). En quant a les dades de la variable ansietat criteri clinic

en relacié a la variable resiliencia, s’observa també una relacid significativa i negativa

(-129)'
TAULA 23. Relacions entre variables psicologiques de malestar emocional i variables de
resiliéncia
MALESTAR EMOCIONAL | RESILIENCIA
Mitjana HADS Depressio HADS  Ansietat HADS Depressio criteri  Ansietat criteri
clinic HADS clinic HADS
RESILIENCIA -, A4%* -46%* -,31%* -,36%* -,29%%*

**p<.01
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5.1.5 MESURES PSICOLOGIQUES DE MALESTAR
EMOCIONAL EN RELACIO A MESURES D’ESPIRITUALITAT

Les relacions entre variables psicologiques de malestar emocional i variables
d’espiritualitat es va avaluar a partir dels resultats obtinguts en les correlacions entre
escala HADS (Zigmond i Snaith, 1983) i el qliestionari GES d’espiritualitat (Benito et al.,

2014).

Tal com s’exposa a continuacid, s’apressa |'existéncia d’una relacid entre
espiritualitat i malestar emocional (en aquest estudi ansietat-depressié) tant a nivell

global com per dimensions.

A nivell d’espiritualitat global existeix una relacié significativa i negativa entre la
dimensié global d’Espiritualitat i depressid (-,44) aixi com una relacid significativa i

negativa entre espiritualitat global i ansietat (-,29)

En I'analisi per dimensions, s’apressa una relacio significativa i negativa entre la
dimensid intrapersonal i depressid (-,29) i entre la dimensié intrapersonal i ansietat
(,30). En quant a la dimensidé transcendéncia s’observa una relacié significativa i
negativa (,-41) amb depressié i no s’apressa relacié significativa amb ansietat (-,03). En
qguant a la dimensid interpersonal s’observa una relacié significativa i negativa tant

amb la variable depressié (-,30) com amb la variable ansietat (-,31).
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TAULA 24. Relacions entre variables psicologiques de malestar emocional i variables d’espiritualitat

1 2 3 4 5 6
1.global espiritualitat -
2.intrapersonal ,83%* -
3.transpersonal ,65%* 0% -
4.interpersonal JTI¥*A47** 7% -
5.depressio HADS S A4%% - 99%%  _A7x* _30%* -
6.ansietat HADS S29%% . 30%* .03 S 31%*F A4xx .

*p<.05; **p<.01

MITJANES MARGINALS ESTIMADES

En quant a les mitjanes estimades en l'encreuament de les respectives
dimensions de |'espiritualitat, i el criteri clinic d’ansietat i depressié s’apressa el que a

continuacio es detalla.

En quant a la dimensio intrapersonal, en els subjectes amb abséncia de nivells
clinics de depressio i absencia de nivells clinics d’ansietat la mitjana és de M=3,30
punts. En els subjectes amb abséncia de nivells clinics de depressidé i presencia de
nivells clinics d’ansietat la mitjana és de M=2,99 punts. En els subjectes amb preséncia
de nivells clinics de depressid i abséncia de nivells clinics d’ansietat la mitjana és de
M=3,05 punts mentre que en els subjectes amb preséncia de nivells clinics de

depressid i preséncia de nivells clinics d’ansietat la mitjana és de M=2,76 punts.
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En quant a la dimensi6 transpersonal, en els subjectes amb abséncia de nivells
clinics de depressio i absencia de nivells clinics d’ansietat la mitjana és de M=3,25
punts. En els subjectes amb abséncia de nivells clinics de depressié i presencia de
nivells clinics d’ansietat la mitjana és de M=3,14 punts. En els subjectes amb preséncia
de nivells clinics de depressidé i absencia de nivells clinics d’ansietat la mitjana és de
M=1,90 punts mentre que en els subjectes amb preséncia de nivells clinics de

depressid i presencia de nivells clinics d’ansietat la mitjana és de M=2,76 punts.

En quant a la dimensio interpersonal, en els subjectes amb abséncia de nivells
clinics de depressio i absencia de nivells clinics d’ansietat la mitjana és de M=3,63
punts. En els subjectes amb abséncia de nivells clinics de depressidé i presencia de
nivells clinics d’ansietat la mitjana és de M=3,55 punts. En els subjectes amb preséncia
de nivells clinics de depressio i abséncia de nivells clinics d’ansietat la mitjana és de
M=3,40 punts mentre queven els subjectes amb preséncia de nivells clinics de

depressid i preséncia de nivells clinics d’ansietat la mitjana és de M= 3,14 punts.

FIGURA 1- Mitjanes marginals estimades en I’encreuament de les respectives dimensions de

I'espiritualitat i el criteri clinic d’ansietat i depressid

168



3,5

2,5

1,5

0,5

Puntuacions mitjanes GES segons criteri clinic d' ansietat-depressio

Ans Normal Ans Ans Normal Ans Ans Normal Ans Ans Normal Ans Ans Normal Ans Ans Normal Ans
Patologic Patologic Patologic Patologic Patologic Patologic
Dep Normal Dep Patologic Dep Normal Dep Patologic Dep Normal Dep Patologic
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TAULA 25. Mitjanes marginals estimades en I'encreuament de les respectives dimensions de

I'espiritualitat i el criteri clinic d’ansietat i depressio

DEPRESSIO CRITERI CLINIC * ANSIETAT CRITERI CLiNIC

VD Depressio criteri Ansietat criteri clinic M Error tip.
clinic

Intrapersonal Normal Normal 3,29 ,17

Patologic 2,99 ,10

Patologic Normal 3,05 ,28

Patologic 2,76 ,10

Transcendéncia Normal Normal 3,25 ,19

Patologic 3,14 ,15

Patologic Normal 1,90 ,43

Patologic 2,76 ,16

Interpersonal Normal Normal 3,63 ,14

Patologic 3,54 ,11

Patologic Normal 3,40 ,32

Patologic 3,13 ,12

Nota. VD= Variable Dependent; M= Mitjana; DT= Desviacié Tipica
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5.2. ESTUDI 2: RESULTATS PROTOCOL
KIBO PER A LA INTERVENCIO EN
ESPIRITUALITAT EN UNA MOSTRA D’ADULTS
SENSE PATOLOGIA

5.2.1 VARIABLES SOCIODEMOGRAFIQUES

En el present estudi pilot es van incloure 16 adults sense patologia. Tots ells
complien els criteris d'inclusio. L'edat mitjana va ser 43,56 anys (DT = 13,65), amb un
minim de 25 anys i un maxim de 65. El 25% (n = 4) eren homes i el 75% (n = 12) dones.
La resta de resultats per a les principals variables epidemiologiques es mostren a la
taula seglient.

TAULA 26. variables sociodemografiques i estudis protocol Kibo per a la intervencié en espiritualitat en

una mostra d’adults sense patologia

ESTAT CIVIL n Percentatge
Solter 3 18,80
casat 6 37,50
Divorciat 1 6,30
Vidu 1 6,30
Parella de fet 5 31,30

ESTUDIS
Primaris 5 31,30
Secundaria o batxillerat 2 12,50
FP o similar 2 12,50
Estudis universitaris 7 43,80

Nota. n= freqiiéncies
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5.2.2 RESULTATS DE LA INTERVENCIO EN ESPIRITUALITAT

MITJANCANT EL PROTOCOL KIBO

Les variables psicologiques es van avaluar a partir dels resultats obtinguts
després de l'analisi de les dades relatives a variables de malestar emocional,

espiritualitat i resiliéncia.

Els analisis d'aquestes variables s’exposen a continuacié. Les dades apunten a
una disminucio dels nivells de malestar emocional, un augment de I'espiritualitat i un

augment de la resiliéncia després d’aplicar la intervencid en Espiritualitat.

5.2.2.1 MESURES DE MALESTAR EMOCIONAL

Ala Taula 27 es presenten les mitjanes i les desviacions tipiques de les variables
cliniques analitzades en pre i post intervencié mitjancant una prova T per a mostres
relacionades. En el Termometre del Distress s’observa que la mitjana en la condicio pre
es situa en M=3,93 amb una desviacid tipica de DT=2,04. En el post intervencid la

mitjana es situa en M=2,75 amb una desviacié tipica de DT=1,84.

En la mesura HADS, la mitjana global pre intervencié es situa en M=11,06 amb
una desviacié tipica de DT=4,89. Per dimensions, la mitjana d’ansietat pre intervencié
es situa en M=7,50 punts amb una desviacié tipica de DT=3,09. Després de la
intervencid, la mitjana d’ansietat es situa en M=4,62 amb una desviacié tipica de

DT=2,41. La mitjana de depressid pre es situa en M=3,56 amb una desviacid tipica de

172



DT=2,36. En el post intervencié la mitjana de depressido és de M=2,00 amb una

desviacid tipica de DT=1,89.

TAULA 27. Variables de malestar emocional en protocol Kibo per a la intervencid en

espiritualitat en una mostra d’adults sense patologia

M n DT
DISTRESS PRE 3,93 16 2,04
DISTRESS POST 2,75 16 1,84
HADS GLOBAL PRE 11,06 16 4,89
HADS GLOBAL POST 6,62 16 3,99
HADS ANSIETAT PRE 7,50 16 3,09
HADS ANSIETAT POST 4,62 16 2,41
HADS DEPRESSIO PRE 3,56 16 2,36

HADS DEPRESSIO POST 2,00 16 1,89

Nota. n=freqliencies; M= Mitjana; DT= Desviacio Tipica

Les analisis van mostrar diferéncies significatives entre el malestar emocional
pre i el malestar emocional post-intervencié. Es aixi per a la variable distress (t = 3,88;
p <0,01; d = 0,61), simptomatologia depressiva (t = 3,93; p <0,01; d = 0,72),
simptomatologia ansiosa (t = 6,08; p <0,01; d = 1,03 ) i malestar emocional global (t =

6,28; p <0,01; d = 0,99). Les dades concretes es presenten a les taules 28, 29.
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TAULA 28. Correlacions de mostres aparellades de variables de malestar emocional en protocol

Kibo per a la intervencid en espiritualitat en una mostra d’adults sense patologia.

n Correlacio p
DISTRESS PRE DISTRESS POST 16 ,80 ,000
hads global pre 16 ,81 ,000
hads global post
hads ansietat pre 16 ,79 ,000
hads ansietat post
hads depressio pre 16 ,74 ,001

hads depressid post

Nota. n= freqiiéncies; p= significacio

TAULA 29. Diferéncies intragrup en puntuacions d'estres i Malestar emocional en HADS (simptomatologia ansiosa,

depressiva i global) en linia base i post intervencid

Grup d’intervencio en Espiritualitat (n= 16)

Pre vs. Post Grandaria

Pre Post de I'efecte
Distress 3,94 (2,05) 2,75 (1,84) t=3,88%* d=,61
Simptomatologia depressiva 3,56 (2,37) 2,00 (1,90) t=3,93** d=,72
(HADS DEPRESSIO)
Simptomatologia ansiosa 7,50 (3,10) 4,63 (2,42) t= 6,08** d=1,03
(HADS ANSIETAT)
Malestar emocional global 11,06 (4,89) 6,63(4,00) t= 6,28** d=,99
(HADS GLOBAL)

Nota: Per avaluar |'efecte d'una intervencié en dos punts temporals (pre-post intervencio) s'utilitza una
prova-t per mostres relacionades. La d de Cohen per a proves t de Student relacionades també es reflecteix en

aquesta taula.* <, 05 ** <, 01
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Resumint, les dades obtingudes en les comparacions pre-post indiquen que
després de l'aplicacié de la intervencié en Espiritualitat les puntuacions de la variable

malestar emocional milloren significativament.

5.2.2.2. MESURES D’ESPIRITUALITAT

A la Taula 30 es presenten les mitjanes i les desviacions tipiques obtingudes en
Espiritualitat. Han estat analitzades en pre i post intervencid mitjancant una provaT
per a mostres relacionades. Les dades apunten a una bona cobertura de la variable
Espiritualitat. En la mesura GES per a 'acompanyament espiritual s’observa que la
mitjana en la condicié pre es situa en M=3,00 amb una desviacié tipica de DT=0,16. En

el post intervencid la mitjana es situa en M=3,42 amb una desviacio tipica de DT=0,46.

TAULA 30. Variable Espiritualitat en protocol Kibo per a la intervencié en espiritualitat en una mostra

d’adults sense patologia

M n DT
ESPIRITUALITAT PRE 3,00 16 ,51
ESPIRITUALITAT POST 3,42 16 ,46

Nota. n=freqiiencies; M=Mitjana; DT= Desviacid Tipica

Les analisis confirmen que hi ha diferéncies estadisticament significatives en
espiritualitat pre i espiritualitat post intervencio (t = -4,82; p <0,01; d = -0,87). Les

dades es detallen a les taules 31,32.
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TAULA 31. Correlacions de mostres aparellades variable Espiritualitat en protocol Kibo per a la intervencié en

espiritualitat en una mostra d’adults sense patologia

n Correlacio p
ESPIRITUALITAT PRE 16 , 74 ,001
ESPIRITUALITAT POST

Nota. n= freqiiéncies; p= significacio

TAULA 32. Diferéncies intragrup en puntuacions d’Espiritualitat en linia base i post intervencio

Grup d’intervencio en Espiritualitat (n=16)

Pre vs. Post Grandaria
Pre Post de I'efecte
Espiritualitat 3,00(,51) 3,42 (,46) t=-4,82%% d=-,87

Nota: Per avaluar I'efecte d'una intervencié en dos punts temporals (pre-post intervencio) s'utilitza una
prova-t per mostres relacionades. La d de Cohen per a proves t de Student relacionades també es reflecteix en

aquesta taula.* <. 05 ** <. 01

En resum, les analisis van evidenciar millores estadisticament significatives de la

pre a la post-intervencié en els participants en la intervencié.

5.2.2.3. MESURES DE RESILIENCIA

En aquest apartat es presentaran els resultats referits als canvis produits en la
variable resiliéncia. A continuacié es presenten les mitjanes i les desviacions tipiques

de les puntuacions per a resiliéncia dels participants en la intervencio.
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TAULA 33. Variable Resiliencia en protocol Kibo per a la intervencio en espiritualitat en una mostra d’adults sense

patologia

M n DT
RESILIENCIA PRE 3,39 16 ,86
RESILIENCIA POST 4,01 16 ,57

Nota. n=freqlencies; M= Mitjana; DT= Desviacié Tipica

Les analisis van mostrar diferéncies significatives entre resiliéncia pre i

resiliéencia post-intervencié (t = -4,84; p <0,01; d = 4,63). Les dades concretes es

presenten a les taules 34 i 35.

TAULA 34. Correlacions de mostres aparellades variable Espiritualitat en protocol Kibo per a la intervenciéd en

espiritualitat en una mostra d’adults sense patologia

n Correlacio p
RESILIENCIA PRE RESILIENCIA 16
POST

Nota. n= freqiiencies; p= significacio

TAULA 35. Diferéncies intragrup en puntuacions de Resiliencia en linia base i post intervencio

Grup d’intervencio en Espiritualitat (n= 16)

Pre vs. Post Grandaria
Pre Post de I'efecte
Resiliencia 3,39 (,86) 4,01 (,57) t=-4,84** d=4,63

Nota: Per avaluar |'efecte d'una intervencié en dos punts temporals (pre-post intervencio) s'utilitza una

prova-t per mostres relacionades. La d de Cohen per a proves t de Student relacionades també es reflecteix en

aquesta taula.* <, 05 ** <, 01
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En resum, les dades resultants en les comparacions pre-post indiquen que
després de l'aplicacié de la intervencidé en Espiritualitat les puntuacions de la variable

resiliencia van millorar significativament.
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6. DISCUSSIO

6.1. ESTUDI 1: PROTOCOL D’AVALUACIO

EPIONE PER A L'ACOMPANYAMENT
ESPIRITUAL EN SITUACION DE CURES

PAL-LIATIVES

En aquest apartat es presenten les principals discussions i reflexions que poden
derivar-se del present treball i considerant la literatura cientifica. S'inclouran uns
comentaris finals sobre la investigacié realitzada, aixi com algunes propostes de cara a

futures investigacions.
OBJECTIU/HIPOTESI 1

El primer dels objectius del present treball es va dirigir a descriure la situacié de
variables psicologiques en una mostra de pacients en situacid de final de vida.
S’esperava trobar una presencia de nivells notables de malestar emocional en pacients

al final de la vida.

Els resultats obtinguts mostren coheréncia amb els resultats dels articles

cientifics consultats. En concordanga amb els nostres resultats, estudis remarquen que
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gran nombre de les persones que es troben en situacié de final de vida podrien
experimentar algun tipus de sofriment (Baines i Norlander, 2000; Doyle, 1993;

Kuppelomaki i Lauri, 1998; Lokker, 2016; Saunders 1990) .

L’estudi de la simptomatologia fisica i mental en situacié de cures pal-liatives ha
sigut ampliament estudiada. La investigacié per atenuar el dolor ha vingut i ve
estudiant-se encara actualment, de fet, la majoria de les publicacions sobre pal-liatius
es dediquen a simptomatologia. Les grans personalitats i referents de la medicina
pal-liativa han assenyalat la importancia d’atendre a la simptomatologia no sols fisica

sind també psicologica (Cassell, 1982; Mount, 2007; Saunders, 2011).

La presencia de malestar emocional és freqientment referida per les

investigacions.

Pel que fa al context nacional, en un estudi amb 54 pacients pal-liatius de consulta
externa es refereixen com a simptomes més freqiients I'ansietat en un 83% dels casos i

la depressio en un 75% dels subjectes (Porta-Sales, 2003).

En altre estudi amb 302 participants pacients en situacié de cures pal-liatives es
corrobora també la presencia de malestar emocional en fi de vida. El 97% de la mostra
presentava malaltia oncologica dels quals la meitat presenten diagnostic de tumors
pulmonars i gastrointestinals. A partir d’'una pauta elaborada ad hoc per recollir
simptomatologia es mostra que la valoracié global del control de simptomes va ser
bona per al 80,8% dels subjectes regular en el 18,8% i mala per al 0,4% de pacients.
Entre els simptomes pitjor controlats destacava el malestar emocional (Gisbert et al.,
2004).
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En un estudi prospectiu amb 53 pacients en situacié de cures pal-liatives s’avalua
malestar emocional mitjancant els instruments Escala Visual Analogica i el HADS. Els
resultats avalen també en aquest cas la prevalenca de depressid i ansietat en aquesta

mostra (Carvajal, 2013).

Pel que respecte al context internacional, en un estudi dut a terme amb poblacié
oncologica s’exposa la frequient aparicié de depressid, presentant-se en el 29% dels
146 pacients enquestats. Dita presencia de depressié sembla estar associada, entre
altres, a nivells d’ansietat aixi com a una disminucié del sentiment de benestar

(Rhondali et al., 2012).

En altre estudi, Teunissen i col-laboradors (2007) remarquen la preséncia d’ansietat
en un 34% dels pacients mentre que la preséncia de depressié es situa en un 56% i
ambdds simptomes apareixen comorbidament en el 29% dels participants. A més,

aquests pacients mostren majors puntuacions en insomni i sopor.

Altres estudis apunten a que en situacié de final de vida, un alt percentatge dels
pacients podrien presentarien nivells de depressié (Holtom i Barraclough, 2000;

Lokker, 2016; Rhondali et al., 2012) i ansietat (Wilson et al., 2007).

Tanmateix els nivells de malestar emocional obtinguts en el nostre estudi sén
relativament menors que els obtinguts en altres estudis (Breitbart, 2000; Porta-Sales,
2003; Solano, 2006) la qual cosa es podria explicar degut a I'alt grau de preparacio dels
professionals participants en I’estudi aixi com I'alt grau de coneixement del model de
cures pal-liatives. La literatura consultada remarca la variabilitat en els nivells de
malestar emocional. En un estudi anterior, Wilson et al. (2007) exposen que no tots els
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pacients que es troben en situacié de final de vida refereixen tenir graus alts de
sofriment. Abundant literatura avala la variabilitat en els nivells de malestar emocional
que refereixen els pacients en situacid de cures pal-liatives (Bayés et al. 1996;

Fombuena et al., 2016; Krikorian, 2012).

Podem dir que, la primera hipotesi referida al fet que hi ha presencia de
malestar emocional en pacients en situacié de cures pal-liatives ha rebut suport a

través de les dades obtingudes en I'estudi.

OBJECTIU/HIPOTESI 2

Altre objectiu presentat en aquest treball era apressar la preséncia de
necessitats i recursos espirituals en una mostra representativa de pacients en situacié
de final de vida, valorant la cobertura de les necessitats espirituals de dits pacients
mitjancant la mesura GES, del grup d'Espiritualitat de la Societat Espanyola de Cures
Pal-liatives, de la qual el present treball forma part. S’esperava trobar una preséncia de
nivells notables de necessitats espirituals en pacients al final de la vida amb

puntuacions en el rang inferior de I'escala GES.

En un recent estudi de revisié s’examina la rellevancia de la dimensio espiritual
en I'atencié de pacients en final de vida i la necessitat de desenvolupar nous estudis
per disseminar el saber sobre aquest tema (Evangelista et al., 2016). Aquesta
investigacid fa una revisid integradora de la literatura. Realitzada la recopilacié de
dades en el mes de setembre de 2014, a les bases de dades LILACS, SciELO, MEDLINE /

PubMed, IBECS, es van identificar 39 publicacions. L'analisi textual va permetre la
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construccio de quatre enfocaments tematics: significat de |'espiritualitat en el context
de les cures pal-liatives; cures pal-liatives i |'assisténcia espiritual; espiritualitat i
I'alleugeriment del dolor i altres simptomes que afecten els pacients en situacié de
cures pal-liatives; i eines d'avaluacié de la dimensio espiritual en el context de les cures
pal-liatives. L'estudi va examinar la importancia de la dimensié espiritual en I'atencié
de pacients assistits per serveis de cures pal-liatives i la necessitat de desenvolupar

nous estudis per difondre els coneixements sobre el tema.

La literatura consultada avala la presencia de necessitats espirituals en
pacients en situacio de cures pal-liatives (Benito et al., 2008; Fombuena, 2016; Mako,

Galek i Poppito, 2006; Martin i George, 2016; Puchalski, 2009).

En un recent estudi, els pacients en situacié de cures pal-liatives tenien alt grau
de necessitats espirituals que incloien (1) recerca de sentit, (2) pau mental i (3)
necessitat de certesa en un mon incert (Egan et al.,, 2017). Els presents autors van
desenvolupar un projecte per investigar la comprensié de la gent de les practiques
d'espiritualitat i d'atencid espiritual en centres de cures pal-liatives a Nova Zelanda. Un
enfocament de metodes mixtos va incloure 52 entrevistes semiestructurades i un
estudi de 642 pacients, familiars i personal de 25 (78%) dels centres de cures
pal-liatives de Nova Zelanda. Es va emprar un disseny genéric qualitatiu i analisi per
captar les experiéncies i enteniments dels participants sobre espiritualitat i atencié

espiritual.

Tanmateix, les dades obtingudes en avaluar mitjancant el qiestionari GES no

aporten evidéncia. Les dades indiqguen una bona cobertura de les necessitats

185



espirituals dels pacients de I'estudi, amb valors alts en Espiritualitat global aixi com per
a cadascuna de les dimensions que la conformen. A la llum dels resultats obtinguts en
el nostre estudi és possible interpretar que, l'alt grau de formacidé, el complet
coneixement del model bio-psico-social per a 'acompanyament espiritual i el nivell de
coneixement de I'escala de mesura GES per part de les persones avaluadores podrien
explicar les puntuacions altres obtingudes en cobertura de les necessitats espirituals
dels pacients, el que consolida la importancia d’una formacié en mateéria espiritual als

professionals sanitaris de cures pal-liatives.

Per tant la segona hipotesi referida al fet que hi ha baixa cobertura de les
necessitats espirituals en pacients en situacié de cures pal-liatives no ha rebut suport a

través de les dades obtingudes en I'estudi.

OBJECTIU/HIPOTESI 3

Altres dels objectius era estudiar les relacions entre indicadors de malestar
emocional —HADS- (Zigmond i Snaith, 1983) i aspectes espirituals mitjancant les tres
dimensions d'Espiritualitat tal com sén avaluades pel GES. Les dades apunten a una
relacio significativa i negativa entre malestar emocional i espiritualitat en pacients en
situacio de cures pal-liatives.

Els nostres resultats es sumen als que planteja la literatura consultada, que
avala la relacié entre malestar emocional i necessitats espirituals (Delgado-Guay, 2011;

Kandasamy et al., 2011; Kashdan et al., 2012; Krikorian et al., 2012; McClain et al.,
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2003; Monroe et al.,, 2007) i els beneficis per a la salut fisica i psicologica que té
I’atencid espiritual (Best et al., 2016; Carvalho et al., 2014).

En altre recent estudi es pretenia avaluar |'efecte de I'oracio sobre I'ansietat en
pacients amb cancer sotmesos a quimioterapia mitjancant una metodologia d'estudi
quasi experimental amb pre i post-intervencid. Els investigadors van reclutar 20
pacients en el tractament de quimioterapia intravenosa continua. Els participants van
ser avaluats a través d'entrevistes, utilitzant un qliestionari de caracteristiques
sociodemografiques, cliniques i espirituals, religiositat i mesures d’ansietat Tret-Estat.
Es van mesurar els signes vitals i cortisol a la saliva recollida. La intervencié es va
aplicar a l'oracid i la recollida de dades es va dur a terme en tres etapes: la primera
recollida (linia de base), abans i després de la intervencid. Les dades que es troben
entre les recollides de pre i post-intervencié van mostrar diferéncies estadisticament
significatives per a l'estat d'ansietat (p = <0,00), pressid arterial (sistolica, p = 0,00,
diastolica, p = <0, 00), i la taxa de respiracid (p = 0,04). Per tant |'estratégia d'oracio va
demostrar ser eficient en la reduccié de |'ansietat en el tractament de quimioterapia
del pacient.

En un estudi amb poblacié amb VIH, Tuck i col-laboradors (2001) van trobar
una forta relacié positiva entre I'acompanyament grupal en espiritualitat i el suport
social, les estrategies d’afrontament aixi com el benestar emocional, social, fisic i
funcional i la qualitat de vida total. A més, hi havia una relacié inversa entre
I'espiritualitat i la percepcid de l'estrés, la incertesa, |'angoixa psicologica, i

I’afrontament centrat en les emocions.
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En altre recent estudi, el proposit era mostrar els diferents components de
I'espiritualitat en les ultimes setmanes de vida dels pacients amb cancer avancat
ingressats a cures pal-liatives i avaluar la qualitat de vida, el dolor, l'ansietat, la
depressiod i I'ajust psicologic al cancer. Cent quinze pacients van ser entrevistats amb
les escales d’avaluacié: Functional Assessment of Chronic lliness THerapy-Spiritual
Well-Being Scale, Hospital Anxiety and Depressions Scale, I'escala analogica visual per
al dolor, Brief Coping Orientation to Problem Experienced i the Functional Assessment
of Cancer Therapy Scale-General Measure. L'ansietat i el dolor es va associar
negativament amb la qualitat de vida, mentre que l'espiritualitat es va associar
positivament amb la qualitat de vida. A la mostra de poblacié italiana, es va observar
que quan els pacients estan a prop de la mort, la fe és un component més important

de l'espiritualitat que el significat o la pau (Bovero et al., 2016).

Altre estudi planteja també que les persones amb alta presencia
d’espiritualitat estan menys ansioses i deprimides i s’adapten millor a la malaltia

(University of Maryland, 2017).

Un recent estudi explora la connexid entre variables psicologiques i
I'espiritualitat en cures pal-liatives. Aquest posa de relleu l'enfocament de
I'espiritualitat en cures pal-liatives per alleugerir el malestar emocional dels pacients,

familiars i professionals sanitaris (Rego i Nunes, 2016).

En una interessant meta analisi on es revisen 15 articles amb un total de

pacients inclosos en la revisié de 827, els resultats suggereixen que I'espiritualitat té
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un efecte positiu i almenys moderat en la depressio i ansietat de pacients en situacio

de final de vida (Oh i Kim, 2014).

En context espanyol, el nostre grup d’investigacio realitza un estudi on es van
analitzar les relacions entre les dimensions cliniques, emocionals, socials i espirituals
dels pacients amb malaltia avangada. Estadisticament es van trobar correlacions
significatives entre algunes dimensions de I'espiritualitat i el mal control simptomatic,
la resisténcia i el suport social. En el model estructural, tres variables van predir
I'espiritualitat: tenir simptomes fisics com la principal font d'incomoditat, la resiliencia i
el suport social. Aquest treball posa en relleu la importancia de les relacions entre

I'espiritualitat i altres aspectes de pacients al final de la vida (Fombuena et al., 2016).

Aixi doncs, la hipotesi que plantejava la existencia de relacions entre malestar

emocional i espiritualitat rep suport a la llum dels resultats.

OBJECTIU/HIPOTESI 4

Un altres dels objectius era estudiar la preséencia de resiliencia -BRIEF
RESILIENCE SCALE- ( validacié de Tomas et al., 2012) en la mostra d’estudi i la seua
relaci6 amb el malestar emocional —HADS- (Zigmond i Snaith, 1983). Les dades
apunten a una capacitat moderada-alta de resiliencia en pacients en situacié de final
de vida aixi com una relacié significativa i negativa entre resiliencia i malestar

emocional en pacients en situacié de cures pal-liatives.
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Malgrat que la literatura en resiliencia i cures pal-liatives esta majoritariament
enfocada en professionals sanitaris, els nostres resultats es sumen als que planteja la
literatura consultada, que avala la relacié inversa entre resiliéencia i malestar

emocional.

Nelson-Becker (2006) i el seu grup exposen que els adults grans amb malalties
terminals tenen la capacitat de viure bé en el context de morir. Després d'haver
negociat una vida de reptes, tenen recursos per demostrar resiliencia i assolir la
plenitud en la fase final de la vida. Tanmateix els autors exposen que cal millorar
aspectes de la investigacio. En el seu estudi, els autors consideren les rutes d'accés a la
resiliéncia utilitzades per 30 pacients d’'un Hospice de cures pal-liatives de Kansas i
Illinois. Els resultats, centrats en quatre temes, van incloure: (1) una redefinicié del
self; (2) us de la religié / espiritualitat o I'obertura a la incertesa; (3) el manteniment de
les relacions socials; i (4) guardar la independencia tot i alld que en la vida es va
contraure. Els resultats apunten que els serveis sanitaris haurien de prestar atencié a la
construccié d'ambients de benestar. La qual cosa es podria aconseguir a través de
facilitar la continuitat dels interessos del pacient, oferint oportunitats per a la
creativitat i el creixement. Escoltar amb una postura sanadora i cultivar I'habit d'estar
completament present en les interaccions amb els clients ajuden també en aquest

procés.

En un estudi amb una mostra de pacients ancians fragils en situacié de final de
vida, I'objectiu era descriure la capacitat de resiliéncia, sentit de coheréncia, proposit
en la vida i I'auto-transcendencia en relacié amb la salut fisica i mental percebuda. La

mostra de I'estudi va consistir en 125 participants de 85 anys d'edat o majors, que van
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respondre a les escales: Resilience Scale, Sense of Coherence Scale, Purpose in Life
Scale and Self-Transcendence Scale i que van contestar al gliestionari de salut fisica i
mental SF-36. Els resultats van mostrar correlacions significatives entre les puntuacions
de I'Escala de Resiliéncia, I'Escala d'Sentit de Coheréncia, I'escala de Proposit de vida i
I'Escala d'autotranscendéncia. També es van obtindre correlacions significatives entre
aquestes escales i el qliestionari de Salut mental SF-36 en les dones, pero no en els

homes (Nygren et al., 2005).

En altre estudi, Fombuena i col-laboradors (2016) van analitzar les relacions
entre les dimensions cliniques, emocionals, socials i espirituals dels pacients amb
malaltia avancada. Va ser un estudi transversal en el que es posa de relleu la
importancia de les relacions entre I'espiritualitat, simptomatologia, resiliencia i altres

aspectes del pacient al final de la vida.

Cosentino i col-laboradors (2016) es plantegen en el seu estudi explorar les
associacions entre la resiliencia, I'esperanca, el benestar i altres possibles factors
predictius de l'esperanca en pacients amb cancer avancgat. Un estudi pilot es va dur a
terme amb els pacients amb cancer colorectal metastatic en un hospital terciari. Els
pacients van respondre the Connor-Davidson Resilience Scale, Herth Hope Index,
Barthel Index, un instrument per abordar suport familiar i social, escales visuals
numeriques per al dolor i el sofriment, dos element de cribratge per a la depressio,
informacié sociodemografica i socioeconomica sobre la familia. Quaranta-quatre
pacients van ser entrevistats (edat mitjana 56 anys, rang 29 a 86). Els resultats van
exposar una forta correlacié entre resiliencia i esperanca (0,63; p <0,05). Tanmateix no

es va trobar correlacié entre I'esperanca i la independéncia de les activitats de la vida
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diaria, els nivells de suport dels que presenten la familia i la comunitat, i el dolor. Dels
44 pacients, 20 van presentar amb simptomes depressius. Aquests pacients depressius
tenien menor resiliéncia (p = 0,005) i esperanca (p = 0,003), i puntuacions més altes de
sofriment (p <0,001). L'associacid entre la resiliéencia i esperanca es va mantenir
estable després d'ajustar per edat, génere, i la preséncia de la depressié (p <0,001). Els
autors conclouen que les intervencions en promocid de la resiliencia han de ser més
valorades en els entorns de cures pal-liatives i han de realitzar-se tan aviat com siga
possible amb els pacients de cancer. Els pacients amb estadis avancats amb condicions

no malignes es beneficiarien també probablement d'aquest tipus d'intervencions.

Aixi doncs, la hipotesi que plantejava la existencia de relacions inverses i

significatives entre resiliéncia i malestar emocional rep suport a la llum dels resultats.

192



6.2. ESTUDI 2: PROTOCOL KIBO PER A LA

INTERVENCIO EN ESPIRITUALITAT EN UNA

MOSTRA D’ADULTS SENSE PATOLOGIA

OBJECTIU/HIPOTESI 5

L’ultim dels objectius era apressar els efectes d’una Intervencié en Espiritualitat en una
mostra d’adults sense patologia. Es pretenia estudiar I'impacte d’una intervencié en
Espiritualitat en la salut psicologica d’una mostra de persones adultes sense patologia.
Per avaluar l'efecte d'una intervencié en dos punts temporals (pre-post intervencio)

s'utilitza una prova-t per mostres relacionades.

H5.1. Intervindre en Espiritualitat amb el protocol KIBO disminuira els nivells de

malestar emocional en una mostra d’adults sense patologia.

Un sub component de I'objectiu cinqué es va dirigir a descriure els beneficis de
la intervencid en espiritualitat en relacié a la millora del benestar emocional en una
mostra d’adults sense patologia. S’esperava trobar una disminucié dels nivells de
malestar emocional.

Malgrat que les intervencions en espiritualitat en poblacié adulta sana sén

escasses, els nostres resultats es sumen als que planteja la literatura consultada.
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Estudis reporten que la intervencié en espiritualitat influeix positivament a les
persones reduint el malestar emocional.

En un article de revisid sobre l'impacte de I'espiritualitat en variables fisiques i
psicologiques de les persones es conclou que la influéncia és beneficiosa (Seybold et
al., 2001).

Altre estudi detallat d’una intervencid en espiritualitat amb una mostra de
persones adultes de tres esglésies protestants va permetre el perfeccionament d’un
protocol d'intervencid, va explorar la relacié entre les variables d'estudi, i es prova
I'eficacia de la intervencié mitjangant un disseny pre i post-test amb sessions de reforg
de seguiment durant 12 mesos. Els participants van completar tres mesures, SPS, SWB,
i I'Escala d'Estres Percebut (PSS), al comengament de les 6 setmanes de la intervencid
(T1), a les 6 setmanes (T 2), 12 setmanes (T 3), 6 mesos (T 4), i 1 any (T5). Els resultats
van indicar una disminucio significativa en els participants els nivells d'estrés percebut
del Temps 1 al Temps 3, F (2, 34) = 4.21, p <.05. Hi va haver una correlacié negativa
significativa entre la mesura de la percepcid d'estrés i benestar espiritual en el temps 1

(r=-.613, p<.01), Temps 2 (r =-.638, p <.01), i temps 3 (r =-.855, p <0,01 (Tuck, 2012).

En un estudi amb les condicions experimentals semblants a les que presentem
en la nostra investigacid, també es va provar l'eficacia d’una intervencid en
espiritualitat. L’objectiu residia en explorar els efectes de la intervencid sobre les
mesures d'estrés percebut, perspectiva espiritual, i el benestar espiritual. La mostra va

estar constituida per 27 persones sanes. Els resultats van apuntar a una disminucié
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significativa en els nivells d'estrés percebut. La intervencié va resultar efica¢ per reduir

I'estrés en aquesta mostra d'adults sans (Tuck, 2012).

Aixi doncs, la hipotesi que plantejava que la intervencié en espiritualitat

disminueix significativament els nivells de malestar emocional en persones adultes

sense patologia rep suport a la llum dels resultats.

H5.2. Intervindre en Espiritualitat amb el protocol KIBO augmentara

I’Espiritualitat en una mostra d’adults sense patologia

Un sub component de I'objectiu cinqué es va dirigir a descriure els efectes de la
intervencié en Espiritualitat en relacié a la millora de I'Espiritualitat en una mostra

d’adults sense patologia. S’esperava trobar un augment dels nivells d’Espiritualitat.

Malgrat que les intervencions en espiritualitat en poblacié adulta sana sén
escasses, les dades obtingudes en la investigacié que es presenta van en la linia de la
literatura consultada. |'Espiritualitat tindria efectes en la millora de sentiments
d’esperanca i connexid (University of Maryland, 2017) aixi com l'augment de la
consciéncia espiritual (Astin, 1997).

En I'anteriorment citat estudi de Tuck (2012) la intervencid en Espiritualitat
també va reportar un augment significatiu en els nivells d'espiritualitat dels
participants del Temps 1 al Temps 3, segons alld mesurat pel SPS, F (2, 34) = 3.60, p

<.05, el que suggereix un efecte significatiu de la intervencid.
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En un estudi semblant al que presentem, també es va provar |'eficacia d’'una
intervencid en espiritualitat. L'objectiu residia en explorar els efectes de la intervencié
sobre les mesures d'estres percebut, perspectiva espiritual, i el benestar espiritual. La
mostra va estar constituida per 27 individus sans. Les dades de I'estudi va indicar que
hi va haver un augment significatiu en la perspectiva espiritual en el post realitzat a les
6 setmanes en comparacié als valors obtinguts en |’avaluacid pre intervencié (Tuck,
2012).

Podem dir que, la hipotesi referida al fet que la intervencié milloraria
significativament I’Espiritualitat en persones adultes sense patologia ha rebut suport a

la llum de les dades obtingudes en I'estudi.

H5.3. Intervindre en Espiritualitat amb el protocol KIBO augmentara la

resiliéncia en una mostra d’adults sense patologia

Un altre component de I'objectiu cinqué es va dirigir a descriure els beneficis de
la intervencid en espiritualitat en relacié al foment de la resiliencia en una mostra
d’adults sense patologia. S’esperava trobar un augment en les puntuacions de
resiliéncia en la post intervencié en relacid a la pre intervencio.

Malgrat que les intervencions en espiritualitat en poblacié adulta sana sén
escasses, les dades obtingudes en la investigacié que es presenta van en la linia d’allo
gue exposa la literatura al respecte dels efectes de I'Espiritualitat amb la resiliéncia en
tant que tendeix a millorar les estrategies d’afrontament i promou conductes

relacionades amb la salut (University of Maryland, 2017).
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Les investigacions consultades han identificat amb freqiéncia espiritualitat i la
religi6 amb diverses mesures de resiliencia (Connor i Davidson, 2003; Pargament,
2001). Per tant, I'espiritualitat i la religié poden ser importants factors de proteccié o
resiliéncia; recursos que poden contribuir a augmentar la capacitat de recuperacié o
d'una persona a l'adversitat.

En un dels seus articles, Faigin i Pargament (2011) assenyalen la importancia de
I’espiritualitat com a cami per a la resiliéncia.

Un altre estudi amb una poblacid vulnerable de joves es van realitzar
intervencions grupals amb persones sense llar de 18-24 anys. Els resultats exposen que

la intervencié en espiritualitat augmenta la resiliéncia (Bender et al., 2007).

En un estudi, Greene, Galambos, i Lee (2004) realitzen entrevistes a persones
de professions relacionades amb la salut associades amb el trauma per tal d'obtenir
una comprensid més clara del que creuen que ajuda a reduir |'estres i contribueix a la
resiliencia. Més de la meitat dels participants (55%) va indicar que I'espiritualitat era de
vital importancia per a ells per fomentar la resiliencia front a esdeveniments adversos
de la seua biografia.

La hipotesi que plantejava que la intervencid en espiritualitat augmentaria
significativament els nivells de resiliéncia en persones adultes sense patologia rep

suport a la llum dels resultats.
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Limitacions tesi

Una aportacié important d'aquest treball és que du a terme un estudi
multicentric i controlat per oferir dades sobre variables psicologiques i necessitats
espirituals en pacients en situacié de cures pal-liatives d’ambit nacional. Altra
aportacié que podria resultar valuosa és que a partir de I'estudi EPIONE per a
I'avaluacié i I'acompanyament espiritual es desenvolupa KIBO, un protocol
d’intervencid en Espiritualitat que reportaria beneficis en la salut psicologica en
persones adultes sanes. Tanmateix identifiquem les limitacions que s’exposen a

continuacio i que caldria considerar de cara a properes investigacions.

Limitacié 1: la majoria de la mostra del protocol EPIONE és de pacients amb
patologia pal-liativa oncologica. A causa de la constant millora dels serveis de cures
pal-liatives i linterés creixent en aquesta area creiem interessant, en futures

investigacions, facilitar ’heterogeneitat de la mostra.

Limitacid 2: gairebé la meitat dels pacients participants en I'estudi EPIONE
provenen d’hospitals d’atencié a malalties croniques, amb unes caracteristiques i unes
necessitats socials que cal considerar i que poden divergir d’altres pacients provinents

de contextos clinics diferents.

Limitacid 3: el disseny escollit per a I'estudi EPIONE és transversal i amb
mesuraments en un Unic moment temporal. Aquest pot ser util com a aproximacié
exploratoria al mén espiritual i per recollir dades importants i resultats rellevants en un
camp per explorar com és el de I'espiritualitat. Tanmateix i degut a la situacié de
constant canvi i variabilitat en la que es veuen immersos els pacients en situacié de
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final de vida, creiem important considerar dissenys longitudinals amb varies medicions

temporals que ens donen informacio del procés.

Limitacid 4: al tractar-se d’un estudi pilot que intenta fer una primera
aproximacio al funcionament del protocol en poblacié sana, la grandaria de la mostra
en el protocol KIBO per a la intervencié en Espiritualitat és relativament menuda. De
cara a futures investigacions seria recomanable augmentar el nombre de persones

participants.

Limitacid 5: I'abséncia d’un grup control llista d’espera podria afectar a la
fiabilitat de I'estudi. Creiem important considerar la inclusié d’un grup control llista
d’espera. Per aquest motiu el nostre equip de recerca esta duent a terme una
investigacio amb grup control, podent explorar amb major detall els efectes d’una

intervencio en Espiritualitat.

Limitacid 6: els resultats obtinguts en la intervencié en Espiritualitat resulten
una aproximacid exploratoria Util per conéixer com es comporta el protocol
d’intervencid. Tanmateix, considerem que caldria aprofundir en investigacions futures
amb analisis més pormenoritzades aixi com abundant en les relacions entre les

diferents dimensions d’espiritualitat en relacid a altres variables d’intereés.

Limitacié 7: els resultats obtinguts en la intervencié en Espiritualitat sén un
exemple del gran potencial que poden tenir aquests tipus de programes. Tanmateix,
per a poblacié sense patologia podria resultar interessant adaptar el programa. En una
situacio de major estabilitat en la que no reina I'extrema vulnerabilitat de les cures
pal-liatives es podria estendre la intervencid per permetre a les persones participants
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i/o grup extrapolara la practica dels aspectes treballats en sessio a altres contextos de
la seua vida quotidiana, augmentant aixi el potencial d’intervencions basades en
espiritualitat. Per tant, un major nombre de sessions i més profunditat en els diferents

aspectes de les dimensions espirituals podria aportar majors beneficis.

Futures investigacions

Per a futures investigacions creiem convenient expandir [|'aplicacié de
programes per a 'acompanyament i la intervencié en Espiritualitat en altres ambits
sanitaris i socials tant des d’una aproximacio a la patologia fisica i/o mental com en
contextos educatius i de prevencié de salut. Els estudis a realitzar caldra que
contemplen unes condicions experimentals optimes i una metodologia precisa per

poder ser de benefici a un major nombre de persones.

200



201



202



7.CONCLUSIONS



204



7.CONCLUSIONS

Del present treball de tesi doctoral s’extreuen les conclusions que a continuacio

s’enumeren:

7.1 En el camp de les cures pal-liatives existeix la possibilitat d’atendre amb ética a les

necessitats espirituals dels pacients que transiten per una situacié de final de vida.

7.2 En el camp de les cures pal-liatives poden existir alts graus de malestar emocional

gue deuen ser atesos en el marc del model d’atencio integral de Cures Pal-liatives.

7.3 Es fonamental abordar al pacient en situacié de final de vida des d’una perspectiva
integral que contemple les relacions entre simptomatologia fisica, simptomatologia

psicologica per facilitar la posada en marxa de les fortaleses de cada pacient.

7.4 S’aprecia una influéncia mutua entre la faceta afectiva psicologica i la faceta

espiritual dels pacients que transiten per situacié de final de vida.

7.5 Cal seguir investigant per aprofundir en materia d’espiritualitat en el camp de cures
pal-liatives, elaborant protocols d’intervencié que contemplen la dimensié espiritual
tant a nivell global com atenent als components especifics intrapersonals,

interpersonals i transpersonals.

7.6 Cal seguir investigant per aprofundir en matéria d’espiritualitat en el camp de cures

pal-liatives dissenyant programes de formacié per a professionals de la salut que
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integren la dimensid espiritual al mateix nivell que la resta de dimensions de la

persona.

7.7 Cal seguir investigant per aprofundir en materia d’espiritualitat en el camp de cures
pal-liatives dissenyant programes d’autoconeixement per a professionals sanitaris per
tal que adquirisquen de forma experiencial ferramentes per conéixer-se millor i poder

apropar-se als pacients des d’un marc de compassié i serenitat.

7.8 Per tal que es respecten els principis fonamentals de la bioetica és convenient que
I'acompanyament es realitze per professionals ampliament format en counseling aixi

com en el model bio-psico-social de cures pal-liatives.

7.9 La present investigacié confirma que I'acompanyament d’aspectes profundament
subjectius como el sentit, connexid i transcendéncia és complexa i en alguns casos sols
pot ser aproximada. No obstant, i donat el seu gran pes en el benestar al final de la
vida, és creu necessari disposar de ferramentes que orienten a professionals de cara a

I’atencio integral del pacient en situacid de final de vida.

7.10 El nostres estudi pilot, amb els seus resultats i limitacions, confirma que la
intervencio espiritual des d’una perspectiva cientifica suposa un repte. Per tant, creiem
convenient seguir investigant per aprofundir en I'elaboracié d’estudis d’intervencié en
espiritualitat en poblacié adulta sana per tal de fomentar les fortaleses que faciliten
una millor adaptacioé al medi.

7.11 El nostres estudi amb els seus resultats i limitacions confirma que la intervencié
espiritual des d’'una perspectiva cientifica és un camp fértil per explorar. Per tant,
creiem convenient seguir investigant per aprofundir en [I'elaboracié d’estudis
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d’intervencio validats i estandarditzats, amb condicions experimentals adequades i un

disseny optim.

7.12 Cal seguir investigant per aprofundir en materia d’espiritualitat en I'atencid
psicologica de poblacié sana, dissenyant programes de reflexid i creixement per a
professionals per tal que adquirisquen de forma experiencial i vivencial un major
autoconeixement aixi com ferramentes i estrategies per a la seua vida laboral i

personal.

7.13 Cal seguir aprofundir en materia d’espiritualitat en I'ambit de psicologia de la
salut i preventiva dissenyant programes educatius que aborden la dimensid espiritual
en profunditat, mitjancant programes estandarditzats i que faciliten I'educacio
d’aquesta dimensid de les persones tant en edat adulta com en context infantil i

adolescent.

7.14 Es creu d’interés fomentar les intervencions en espiritualitat des del marc de la
salut i la prevencid, ja que s’ha vist que el fet de facilitar la mobilitzacié dels propis
recursos espirituals potencia I'aflorament de virtuts beneficioses en poblacié sense

patologia.
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ESPIRITUAL EN CUIDADOS PALIATIVOS
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RESUMEN

Titulo: “Estudio de una herramienta de evaluacion de necesidades y recursos

espirituales y de ayuda a la atencion espiritual en cuidados paliativos”.

Objetivo principal: Disponer de un instrumento validado que permita explorar de

forma estandarizada las necesidades y recursos espirituales existentes en personas que se

encuentran en situacion de final de vida.

244



Objetivos secundarios:

+ Conocer el grado de facilitacién terapéutica (como el cuestionario
permite acercarse al mundo interior del paciente y ayudar a afrontar sus necesidades
espirituales).

+ Evaluar la aplicabilidad de este cuestionario en el contexto clinico
hospitalario, es decir hasta qué punto se puede utilizar esta aproximacién en un
entorno con las caracteristicas de carga asistencial, tiempo del que disponen los

clinicos para cada paciente y modelo e atencion fundamentalmente biomédico.

Disefo: Estudio prospectivo multicéntrico de validacién de un cuestionario sobre

necesidades y recursos espirituales en el periodo final de la vida.

Sujetos de estudio: Pacientes mayores de 18 afios, con enfermedades avanzadas y

terminales, atendidos en unidades de cuidados paliativos.

Tipo de intervencion: Cuestionario de espiritualidad mas cuestionarios requeridos

para su validacién respondidos por el paciente con el asesoramiento de un clinico experto.

Variables: Datos sociodemograficos, diagndstico, cuestiones sobre espiritualidad,

intensidad de sintomas, ansiedad y depresién, bienestar y resiliencia.

Memoria econdmica: el proyecto no cuenta con financiacién para su realizacién

en el Hospital ni supone gasto econémico afiadido para el mismo.
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ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

Los cuidados paliativos se definen por la OMS (1) como: “El enfoque que mejora la
calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con
enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencién y alivio del sufrimiento por
medio de la identificacién temprana e impecable evaluacién y tratamiento del dolor y otros
problemas, fisicos, psicoldgicos y espirituales.”

El modelo biomédico que predomina en la atencidn sanitaria en general, e impregna
también los cuidados paliativos, se ha centrado fundamentalmente en los aspectos organicos
de la enfermedad y solo recientemente estd apareciendo un interés creciente por explorar y
atender las dimensiones subjetivas del proceso de enfermar y de morir.

El dmbito del sufrimiento y la espiritualidad, son dreas emergentes y podemos observar
un crecimiento exponencial de las publicaciones cientificas de ambas. Asi, en una busqueda en
MEDLINE a través de OVID (13 Julio 2009) observamos como con la palabra clave “spirituality”
antes del ano 1980 no hay ninguna publicacion, entre el 1981 y 1989 hay una cita, entre 1990y
1999 hay 32 publicaciones, en los afios 2000 al 2003 aparecen 1014 y entre 2004 y mediados
del 2009 hay 1866 articulos.

En nuestro pais la SECPAL (2) desde 2004 promueve y mantiene un grupo de trabajo
sobre espiritualidad (GES) con una composicion multiprofesional, que desde una perspectiva
integral, humanista, antropoldgica y aconfesional esta tratando de:

1) Aclarar los conceptos y Iéxico en este ambito para facilitar su comprensién y poder
generar consenso entre los profesionales.

2) Explorar y dar a conocer los modelos psico-espirituales y las etapas por las que
transitan los pacientes y familiares en este periodo, asi como los modelos de intervencién y
acompafiamiento.

3) Generar herramientas Utiles y practicas que permitan y faciliten la exploracion y la
intervencidén en el sufrimiento de esta etapa de la vida.

A pesar de que existen multiples herramientas de medida o cuestionarios que intentan
avaluar estos aspectos (3, 4), pocos de ellos son especificos de cuidados paliativos, la mayoria
incluyen dimensiones existenciales y religiosas y ninguno esta adaptado al ambito europeo. (5)

En este contexto se propone esta investigacién basada en el modelo propuesto por el
Grupo de Espiritualidad de SECPAL (6) que se resume a continuacion.

La propia dindmica del proceso que atendemos y que precede a la muerte se caracteriza
por una crisis biolégica con deterioro fisico y dependencia progresivas, y también por el cierre
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de la propia biografia, de la que surgen las preguntas relacionadas con el sentido de la vida, la
conexién con los demds y también sobre la propia trascendencia. El sentido de la vida incluye
integracidn, coherencia y valor de la misma. La conexién integra amor, paz y perddn. Por
ultimo la trascendencia hace referencia a legado, esperanza y creencias.

La definicién operativa de Espiritualidad util para nuestra practica clinica del Grupo de
Trabajo de la SECPAL es la siguiente: “Nuestra naturaleza esencial de donde surge un anhelo
inagotable de plenitud, que concretamos en la busqueda de: sentido, conexidn y trascendencia.
Es un universal humano que nos caracteriza a todas las personas y que puede estar vivida y/o
expresada, o no, a través de la religion”.

Segln el modelo propuesto, en la medida que la persona ha tomado conciencia de esta
dimensidn suya y dotado o no, a su vida de sentido, conexién y trascendencia, en el momento
de cerrar su biografia puede tener recursos y/o necesidades espirituales y podra transitar con
mas o menos sufrimiento por este ultimo tramo de su biografia.

El sufrimiento espiritual se define como: la incapacidad de experimentar la propia
integridad, por falta de sentido de la vida, de conexidn con los demas y/o de trascendencia.

A partir de este modelo se ha elaborado la propuesta de evaluacién e intervencion
(cuestionario) que se pretende evaluar en este estudio.

La experiencia adquirida en estos afios como grupo de trabajo nos permite afirmar que
entre las mayores resistencias para la aplicacién de una metodologia adecuada son como
recientemente recuerdan Edwards y cols. de la Universidad de Cardiff (7): la falta de tiempo,
de personal, factores personales y culturales de la institucion y necesidades de formacion
especifica de los profesionales.

Debemos hacer notar que el cuestionario en si es tan solo una parte de la herramienta
de exploracién, es un mapa que puede orientar al clinico en la busqueda de este territorio de
la subjetividad del paciente referente al sufrimiento y su dimensidn espiritual. Ademas de
constituir una herramienta de evaluacién, la exploracién que se pretende realizar puede en si
misma suponer una herramienta de intervencién que oriente y facilite al clinico en el
acompafiamiento y apoyo ante tales necesidades y recursos.

La parte mas importante y que puede dotar de utilidad a este cuestionario son dos
aspectos relevantes:

Por una parte la madurez y grado de conciencia espiritual del profesional que se
aproxima al paciente, y aunque esta madurez y grado de conciencia no sean directamente
medibles, son una variable que condiciona de forma extraordinaria la aceptacion y la respuesta
del paciente. Algunos frutos de esta madurez de los profesionales serian la capacidad de
empatia, compasién y ecuanimidad frente al sufrimiento.
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Por otra parte, es fundamental para el pase de este cuestionario que este profesional
compasivo y ecudnime haya establecido una relacién de confianza, respeto, compromiso y una
comunicacion honesta que le permita acercarse a estas cuestiones de una forma sensible y
evaluando en cada momento la oportunidad y el ritmo de cada cuestidn.

Otras dificultades para la evaluacién de las necesidades y recursos espirituales de los
pacientes son los aspectos personales y culturales de la institucion que atiende el paciente. Por
ello seria conveniente evaluar la aplicabilidad del cuestionario en distintos dmbitos y conocer
asi la variabilidad de la misma.

OBJETIVOS
Objetivo principal:

Disponer de un instrumento validado que permita explorar de forma estandarizada las
necesidades y recursos espirituales existentes en personas que se encuentran en situacion de

final de vida.

Objetivos secundarios:

e Conocer el grado de facilitacién terapéutica (como el cuestionario permite
acercarse al mundo interior del paciente y ayudar a afrontar sus necesidades
espirituales).

e Evaluar la aplicabilidad de este cuestionario en el contexto clinico hospitalario,
es decir hasta qué punto se puede utilizar esta aproximacién en un entorno con las
caracteristicas de carga asistencial, tiempo del que disponen los clinicos para cada

paciente y modelo e atencidon fundamentalmente biomédico.

METODOLOGIA

Diseno
Estudio prospectivo multicéntrico de validacidn de un cuestionario sobre necesidades y

recursos espirituales en el periodo final de la vida.
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Criterios de inclusion

A. Consentimiento informado.
B. Pacientes adultos (mayores de 18 afios).
C. Presencia de enfermedad avanzada-terminal. Se utilizaran criterios

OMS/SECPAL de enfermo paliativo.

D. En caso de pacientes de consulta externa se tomaran datos a partir de
la segunda visita. En caso de pacientes ingresados se hard tras, al menos, 3 dias del
ingreso.

E. Capacidad de comprension de medidas subjetivas, valorada mediante
el test de Pfeiffer (8).

F. Pacientes con puntuaciones iguales o superiores a 3 puntos en el
instrumento de conocimiento de la situacién, valorada mediante la escala Ellershaw.

Variables

v Datos sociodemograficos: edad, género, situacion familiar, cuidador
principal, nivel de estudios.
v Datos relativos a la enfermedad: diagndstico, tiempo transcurrido
desde el cuestionario al éxitus.
v Grado de conocimiento del paciente sobre su situacion (9).
v Cuestionario disefiado por el equipo investigador sobre espiritualidad
(8 items) El cuestionario (ANEXO 1) es fruto del trabajo previo del Grupo de
Espiritualidad SECPAL, de la revisién bibliogréafica sobre el tema y del consenso de los
investigadores del estudio en reuniones de trabajo previas. Pretende explorar las tres
dimensiones que definen la espiritualidad y pueden ser fuente de sufrimiento
(intrapersonal, interpersonal y transpersonal). Se afiaden preguntas abiertas sobre
molestias y preocupaciones prioritarias del paciente.
v Instrumentos requeridos para a validacidon del cuestionario sobre
espiritualidad (ANEXO Il):
- escala de intensidad de sintomas ESAS (10)
- escala de ansiedad y depresion en pacientes hospitalizados (HADS) (11)
- cuestiones relativas a resiliencia (12,13)

- cuestionario sobre espiritualidad FACIT, version reducida (14)
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v Valoracion del clinicos sobre duracién del cuestionario, grado de
aceptacion, comprensién, dificultades de respuesta y percepcién de los posibles

beneficios de la aplicacién de la herramienta a los pacientes (ANEXO lIl)

Recogida y andlisis de datos

En linea con las sugerencias del reciente informe de consenso de Puchalski sobre
espiritualidad (15), parece conveniente abordar el tema objeto de estudio presentandolo
claramente desde el inicio. Algo asi como lo siguiente: “Estamos tratando de conocer hasta
qué punto las experiencias espirituales y las creencias religiosas pueden ser importantes para
personas en situaciones como la suya y como éstas pueden ayudar a los pacientes. éle
importaria participar en un estudio de este tipo? Si es asi le vamos a pedir un poco de su

tiempo ya que vamos a necesitar que nos conteste algunas preguntas.

Tras la obtenciéon del consentimiento informado, se solicitardn al paciente sus
respuestas a los distintos cuestionarios. Dado que nuestro primer objetivo es el bienestar del
paciente y desde la bioética la no maleficencia es un principio incuestionable, es necesaria una
profunda actitud de respeto a la persona enferma, por lo que la entrevista solo puede ser
realizada por un clinico (médico, enfermera o psicélogo) que el paciente identifique como una
persona referente en sus cuidados y siempre que se haya establecido una relacién de
confianza. El mismo protocolo que presentamos, plantea unos criterios para identificar a los
destinatarios del mismo y sefiala la forma y el momento en que procede su administracion,
perfectamente compatible con la practica clinica habitual.

Las respuestas obtenidas se incluirdn en una base de datos considerando las normas

habituales de confidencialidad.

Esta propuesta de instrumento, recoge la aproximacién a la conceptualizacion de los
recursos y necesidades espirituales desarrollada por el grupo de trabajo en Espiritualidad de la
SECPAL. Esta medida fue generada mediante técnicas cualitativas como focus groups y

entrevistas en profundidad a clinicos, familiares y pacientes.

En esta fase en concreto, pretendemos presentar y validar cientificamente, por primera
vez, una aproximacion a esta medida que incluye 8 items con escala de respuesta tipo Likert de

5 anclajes, desde 0 nada a 4, todo. Puede ser autoadministrado o administrado por el clinico
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tras la comprobacidn de los criterios de inclusion. Por ello, el disefo de la investigacion en esta

primera fase, es correlacional.
El proceso de validacion consistird en:

1. Revision de la literatura cientifica y seleccién de medidas afines
halladas relevantes tanto como predictoras, moderadoras o criterio en este proceso

al que nos pretendemos acercar.

2. Administracion simultanea del pase piloto en tres centros de cuidados

paliativos participantes en BMV, con N estimado de 10-15 pacientes.

3. Puesta en comun de informacién sobre el proceso de administracion y

recogida de informacidn, pauta de respuesta de pacientes y clinicos, etc.

4, Elaboracién de una base de datos Unica para coordinar la aportacion
de cada centro (sin inclusion de nombre o DNI) e introduccién de los cuestionarios

piloto, incluido variables del proceso.

5. Preparacion de informe basico de tendencias y sugerencias tras la

realizacion del analisis uni y bivariado de variables implicadas.
6. Ajuste, correccion y administracidon de nueva version modificada.

7. Introduccidn, depuracién, andlisis de datos psicométricos en SPSS 17:
presentacion de medida y analisis de dimensionalidad, con técnicas multivariantes

exploratorias.

8. Estudio del patrén de relaciones entre la nueva medida y los criterios
hallados relevantes en la literatura (ESAS; FACIT; Resiliencia, Escalas de Ryff,

Bienestar General,..).

9. Presentacién preliminar de un modelo de ecuaciones estructurales
basico (path), estimado por procedimientos de Maxima Verosimilitud(ML) y en su
caso, Métodos Robustos (AGLS). Este modelo intenta cuantificar el patrén de
relaciones simultaneas entre variables que son recogidas en las hipdtesis de los
investigadores participantes. De esta forma se intentaria identificar cuales y con que

signo e impacto solo las variables clave, que afectan al proceso bajo estudio.

10. En definitiva, con este trabajo multidisciplinar, se trata de determinar

en qué medida se alcanza un grado de explicacion, un grado de conocimiento que
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desde una perspectiva cuantitativa seamos capaces de alcanzar de nuestra variable

final.

Limitaciones del estudio

La evaluacidn de aspectos profundamente subjetivos como el sentido, conexion y
trascendencia solo puede ser aproximada. No obstante, dado su gran peso en el bienestar al
final de la vida, es necesario disponer de herramientas que orienten a los profesionales en su

evaluacidén y en su inclusidn en la atencidn integral.

El estudio de validacion requiere la respuesta del paciente a 50 preguntas. Ademas del
imprescindible consentimiento informado y de realizarlo con la delicadeza y cuidado
necesarios, las preguntas podran responderse en 2 dias sucesivos si el paciente asi lo precisara.
Debe tenerse en cuenta que una vez validado el cuestionario se dispondrd de un cuestionario

breve y sencillo (8 preguntas) para su generalizacion en cuidados paliativos.

PLAN DE TRABAJO

Revision definitiva del protocolo por parte de los investigadores: febrero 2011
Recogida de datos para estudio piloto: marzo 2011
Recogida de datos para estudio de validacion: abril a diciembre 2011

Analisis de datos y remision para su publicacién: enero 2012.

PLAN DE DIFUSION

El proyecto trata de contribuir a mejorar significativamente el acompafiamiento

espiritual y por tanto la atencién integral a pacientes en fases avanzadas y terminales.
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Esta previsto publicar los resultados en reuniones cientificas de cuidados paliativos y en
revistas de amplia difusion. Ademas, la SECPAL realizard una intensa labor de difusiéon y

formativa a traves del Grupo de Espiritualidad SECPAL.

MEMORIA ECONOMICA

El proyecto no cuenta con financiacion para su realizacién en el Hospital ni supone

gasto econdmico aiadido para el mismo.
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PROTOCOLO: ESTUDIO DE UNA HERRAMIENTA DE
EVALUACION DE NECESIDADES Y RECURSOS
ESPIRITUALES Y DE AYUDA A LA ATENCION ESPIRITUAL

EN CUIDADOS PALIATIVOS: Escalas
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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 colaboracion.

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. Ademds 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, diagndstico y tratamiento. Asi pues sus
resultados contribuirdn a mejorar la deteccion y tratamiento de tales necesidades.

Los investigadores de este estudio podrdn establecer colaboracion cientifica con otras
instituciones académicas o asistenciales, procedimiento que se realizard 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 serd 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
atencion 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.

NOMBRE Y DIA FIRMA
LIDOS

PACIENTE
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INFORMANTE

ESTUDIO EPIONE

UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS HOSPITAL:

CASO N¢:

DATODS SOCIODEMOGRAFICOS:

- EDAD

- GENERO

- SITUACION FAMILIAR

- CUIDADOR PRINCIPAL

- PERSONAS QUE PUEDEN CUIDARLE

- NIVEL DE ESTUDIOS

DATOS RELATIVOS A LA ENFERMEDAD:

- DIAGNOSTICO

- FECHA DIAGNOSTICO

- FECHA PASE DEL CUESTIONARIO

- FECHA EXITUS

- EN CASO DE EXCLUSION, ESPECIFICAR MOTIVO:

257



258



CUESTIONARIOS Y ESCALAS DE REFERENCIA PARA
VALIDACION

Nivel cognitivo (8)

Recogido por el clinico. Consta de 10 items. El punto de corte estd en 3 o mds errores, en el
caso de personas que al menos sepan leer y escribir y de 4 6 mds para los que no. A partir de esa
puntuacion existe la sospecha de deterioro

coghnitivo.

iTEMS ERRORES
éQué dia es hoy? -dia, mes, afio-
éQué dia de la semana es hoy?
éDonde estamos ahora?
éCual es su n2 de teléfono?
éCual es su direccion? —preguntar solo si el

nte no tiene
teléfono-
éCuantos afos tiene?
éCual es su fecha de nacimiento? -dia, mes, ano-
éQuién es ahora el presidente del gobierno?
éQuién fue el anterior presidente del gobierno?
éCudles son los dos apellidos de su madre?
Vaya restando de 3 en 3 al nimero 20 hasta llegar

PUNTUACION TOTAL

Grado de conocimiento de la situacion (9)

Recogido por el clinico.

Ninguno

Dudas sobre el diagnostico
Conoce el diagnostico

Piensa en la posibilidad de morir

A W NN B O

Conocimiento total
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Evaluacion de sintomas ESAS (10)

Nada de dolor 01 2 3 45 6|7 8 9 1 Elpeordolor que pueda imaginar

Nada agotado 0123456 7 8 9 1 Lomasagotado que se pueda imaginar
Sin nauseas 01 2 3 45 6/ 7 8 9 1 Laspeoresnauseas que se pueda imaginar
Nada desanimado 0123456 7 89 1 Lomasdesanimado que se pueda imaginar
Nada nervioso 01 2 3 45 6/ 7 8 9 1 Lomasnervioso que se pueda imaginar
Nada somnoliento 0123456 7 8 9 1 Lomassomnoliento que se pueda imaginar

Ningun a dificultadpara ' 0/ 1 2 3 4/ 5 6 7 8 9 1 Lamayor dificultad para respirar que se pueda

ar lar

El mejor apetito 0123456 7 8 9 1 Nadade apetito

Duermo perfectamente 01 2 3 4/ 5 6 7 8 9 1 Lamayordificultad para dormir que se pueda
\ar

Sentirse perfectamente 0123456 7 8 9 1 Sentirse lo peor que se pueda imaginar

Otro problema 0123456 7 891

Especificar otro problema:
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PREGUNTAS ABIERTAS

En estos momentos, en su situacion actual:

1. iQué es lo que mds le preocupa?

2. ¢Qué es lo que mds le molesta?

3. éQué es lo que mas le ayuda?
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5.

¢En qué o en quien se apoya en situaciones de crisis?

éQué le hace sentir seguro, a salvo?

éQué es lo que mds valora su gente de usted?
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ESPACIO PARA QUIEN DESEE EXPRESAR ALGUN COMENTARIO

Muchas gracias por su colaboracion.
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CUESTIONARIO SOBRE ESPIRITUALIDAD

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):

NP AB N

te
1. Revisando mi vida me siento satisfecho con lo que he vivido y conmigo 0123 4

o}

2. He hecho en mi vida lo que sentia que tenia que hacer 0123 4

3. Encuentro sentido a mi vida 0123

4. Me siento querido por las personas que me importante 0123

5. Me siento en paz y reconciliado con los demas 0123
6. Creo que he podido aportar algo valioso a la vida o a los demas 0123 4

7. A pesar de mi enfermedad mantengo la esperanza de que sucedancosas 0 1 2 3 4
vas
8. Me siento conectado con una realidad superior (la naturaleza, Dios,...) 0123 4

Escala HADS ansiedad y depresidon en hospital (11)

Este cuestionario intenta conocer como se siente usted emocionalmente. No es preciso que preste
atencion 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 ultima semana. No es necesario que piense mucho tiempo en
cada respuesta, ni existen respuestas correctas ni incorrectas.

1. Me siento tenso/a, nervioso/a:

3. Casi todo el dia 2. Gran parte del dia 1. De vez en cuando 0. Nunca

2. Sigo disfrutando con las mismas cosas de siempre:

3. Ciertamente igual que antes 2. No tanto como antes 1. Solamente un poco 0. Ya no disfruto con nada

3. 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

4. Soy capaz de reirme y ver el lado gracioso de las cosas:

3. Igual que siempre 2. Actualmente algo menos 1. Actualmente mucho menos 0. Actualmente en absoluto

5. Tengo la cabeza llena de preocupaciones:

3. Casi todo el dia 2.Gran parte del dia 1. De vez en cuando 0. Nunca

6. Me siento alegre:

3. Nunca 2. Muy pocas veces 1. En algunas ocasiones 0. Gran parte el dia

7. Soy capaz de permanecer sentado/a, tranquilo/a y relajadamente:

3. Siempre 2. A menudo 1. Raras veces 0. Nunca

8. Me siento lento/a y torpe:

3. Gran parte el dia 2. A menudo 1. A veces 0. Nunca

9. Experimento una desagradable sensacion de “nervios y hormigueos” en el estdmago:
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3. Nunca 2. Solo en alguna ocasiones 1. A menudo

0. Muy a menudo

| 10. He perdido el interés por mi aspecto personal:

3. Completamente 2. No me cuido como debiera hacerlo 1. Es posible que no me cuide
ebiera

0. Me cuido como siempre lo

10

| 11. Me siento inquieto/a como si no pudiera parar de moverme:

3. Realmente mucho 2. Bastante 1. No mucho

0. En absoluto

| 12. Espero las cosas con ilusidn:

3. Como siempre 2. Algo menos que antes 1. Mucho menos que antes

0. En absoluto

| 13. Experimento de repente sensaciones de gran angustia o temor:

3. Muy a menudo 2. Con cierta frecuencia 1. Raramente 0. Nunca

| 14. 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
MARQUE CON UNA X: AUTOADMINISTRADO RECOGIDO POR EL CLINICO

Cuestionario de resiliencia (13)

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
desacuerdo

21. Busco formas creativas de cambiar situaciones dificiles. 1 2 3
22. Independientemente de lo que me pase, creo que puedo controlar mi reaccién ante esto. 1 2 3
23. Creo que puedo crecer de forma positiva manejando situaciones dificiles. 1 2 3
24. Busco activamente formas para recolocar mis pérdidas. 1 2 3

Totalmente
de
acuerdo

5]

5

5]

Cuestionario FACIT de espiritualidad (version breve) (14)

Este cuestionario ha sido elaborado para ayudar a conocer como se siente a nivel espiritual. Por favor lea

cada pregunta y marque la respuesta que usted considera que coincide mejor con su estado actual, por

ejemplo en esta semana.

En absoluto Un poco
25. Siento paz 0 1
26. Tengo una razon para vivir 0 1
27. Mi vida ha sido productiva 0 1

265

Algo Bastante
2 3
2 3
2 3

Mucho



28. Tengo problemas para sentir paz interior 0 1 2 3 4

i s I N O I
30. Soy capaz de llegar a lo mas profundo dentro de mi para confortarme 0 1 2 3 4

[ Sertouna st dearvenicereodert | @ | 2 [ 2] @] |
32. Mi vida carece de significado y propésito 0 1 2 3 4

[ 2 et sroniar corsocyon iscranesdefwospromidsd | 0 | ¢ [ 2 ] @ |+ |
34. Puedo encontrar fuerza en mis creencias de fe o espiritualidad 0 1 2 3 4

[ 2 ntermataiba oo coms o wprieiind | 0 | ¢ [ 2 ] @ |+ |
36. Se que, pase lo que pase con mi enfermedad, las cosas iran bien 0 1 2 3 4

VALORACION DEL CLINICO

Tiempo estimado en minutos para completar el protocolo (exceptuando recabar datos de
ria clinica)
Grado de aceptacion 0 12[345

Grado de dificultad de las contestaciones segin apartado 0 12345
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9.2. ANNEX 2 : PROTOCOL KIBO PERA LA
INTERVENCIO EN ESPIRITUALITAT
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INTERVENCION EN ESPIRITUALIDAD
PROTOCOLO KIBO

cODIGO

CENTRO PACIENTE | ENTREVISTADOR
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CONSENTIMIENTO INFORMADO
ESTUDIO SOBRE INTERVENCION EN ESPIRITUALIDAD EN PACIENTES

Le ofrecemos la posibilidad de participar en el presente estudio, que tiene como
objetivo profundizar en el conocimiento de las necesidades espirituales de los pacientes para
mejorar su tratamiento. Asi pues, sus resultados contribuirdn a mejorar la deteccién y
tratamiento de tales necesidades.

Una vez usted haya manifestado su deseo de participar en esta investigacién, se le
realizardn una serie de preguntas relativas a su estado emocional, pensamientos, etc. Le
rogamos que responda de la manera mas sincera posible. Ademds de la informacién recabada
a través de los cuestionarios y la entrevista, también sera necesario trabajar con algunos datos
contenidos en su historia clinica.

SU DERECHO como participante es estar informado de cualquier aspecto relacionado
con el estudio. Si tiene alguna duda con respecto a esta investigacion, a sus derechos como
participante, o sobre cualquier otro aspecto, puede comunicdrselo a la persona que le realice
la entrevista, o también al responsable de esta investigacién. Dado que su participacion es
totalmente voluntaria, usted podrd retirarse en cualquier momento. Esta retirada no afectard
a ningun aspecto de su tratamiento presente ni futuro.

En cuanto a la CONFIDENCIALIDAD DE LOS DATOS, los investigadores de este estudio
le informan que los datos recogidos en este estudio tienen una finalidad exclusivamente
cientifica. Sus datos personales van a ser utilizados de forma exclusiva por los miembros del
equipo investigador. De acuerdo con la legislacion sobre proteccion de datos actualmente
vigente en Espafia (Ley de Proteccidn de datos 15/1999), su informacidn clinica sera registrada
de forma andnima. En ningln caso se incluirdn datos personales.

Consentimiento informado:

Yo, , he sido informado por

sobre este estudio, y doy mi consentimiento a los

investigadores para utilizar mis datos exclusivamente para la realizacidon de este estudio.
Ninguna informacidn personal se utilizara para otros propdsitos ni seran dados a ninguna otra
tercera parte. He sido informado de la posibilidad de interrumpir la entrevista en cualquier

momento debido al cansancio o por cualquier otro motivo.

En , de de 201__
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Investigadora responsable: Dra. Pilar Barreto Martin
pilar.barreto@uv.es
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EVALUACION PRE-INTERVENCION

cODIGO

CENTRO PACIENTE | ENTREVISTADOR
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FECHA:

EDAD: GENERO:
ESTADO CIVIL: NIVEL DE ESTUDIOS:
Soltero/a . Sin estudios
Pareja de hecho Estudios primarios (EGB)
Casado/a . Bachillerato Elemental (BUP-ESO)
Divorciado/a  ___ Bachillerato Superior (COU y otros)
Viudo/a _ Diplomatura

Licenciatura

Postgrado

Otros
PREOCUPACION POR SITUACION ECONOMICA:
éLe preocupa su situacién econdmica? Si__ No

En una escala del 0 al 3, siendo O=nada, 1=un poco, 2=bastante y 3=mucho, ¢cudnto le
preocupa su situacién econémica? 0 1 2 3

DATOS MEDICOS:

Diagnéstico principal: Tiempo desde el diagndstico:

Diagnésticos secundarios:

Historia previa de psicopatologia: Si No Si si, hace cuento tiempo?

¢Ha recibido o recibe actualmente algln tipo de intervencién psicoldgica? Si No

Especificar motivo principal de intervencidn, y cuando fue:

INDICE DE COMORBILIDAD DE CHARLSON: (encerrar en circulo y sumar)

Enfermedad vascular cerebral

Diabetes

Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crdnica
Insuficiencia cardiaca/cardiopatia isquémica
Demencia

Enfermedad arterial periférica

Insuficiencia renal crénica (dialisis)

Cancer

NINRr|RRrRr[R]~

TOTAL(suma)

GRADO DE CONOCIMIENTO DE LA SITUACION: (encerrar en circulo)

Ninguno

Dudas sobre el diagndstico
Conoce el diagndstico

Piensa en la posibilidad de morir
Conocimiento total

HPlWIN|RL]|O
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PERFORMANCE STATUS: (encerrar en circulo)

ECOG O Asintomatologia. Capacidad de realizar trabajo y actividades normales de la
vida diaria.

ECOG 1 Sintomas que impiden realizar trabajos arduos. Desempefio normal de sus
actividades cotidianas y trabajos ligeros. Permanencia en cama sélo durante
las horas de sueio nocturno.

ECOG 2 Sintomas que obligan a permanecer en la cama durante el dia (menos del 50%
del dia). Incapacidad de desempefiar cualquier trabajo, posibilidad de realizar
actividades basicas de la vida diaria (ABVD).

ECOG 3 Sintomas que obligan a permanecer en la cama durante el dia (mas del 50%
del dia). Necesidad de ayuda para la mayoria de las ABVD.

ECOG 4 Permanencia en cama el 100% del dia. Incapacidad de realizar ninguna ABVD.

ECOG 5 Fallecimiento del paciente.

ESTADO COGNITIVO: mini-examen cognoscitivo (SPMSQ, Pfeiffer)

iTEMS ERRORES

¢Qué dia es hoy? -dia, mes, afio-

éQué dia de la semana es hoy?

éDonde estamos ahora?

éCual es su n2 de teléfono? Si no tiene teléfono: éCual es su direccion?

¢Cuantos anos tiene?

¢Cudl es su fecha de nacimiento? -dia, mes, afio-

¢Quién es ahora el presidente del gobierno?

¢Quién fue el anterior presidente del gobierno?

¢éCudles son los dos apellidos de su madre?

Vaya restando de 3 en 3 al nimero 20 hasta llegar al 0.

PUNTUACION TOTAL

Puntuacién: errores=1; aciertos=0

TERMOMETRO DEL DISTRES:

Rodee con un circulo el nimero que refleje su malestar emocional en la dltima semana:
Poco malestar 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo malestar

ESCALA BREVE DE DESMORALIZACION

Con qué frecuencia en las ultimas dos semanas ha sentido...

Nunca Poco GRS Bastante T'o doel
veces tiempo
Pérdida del sentido de la vida 0 1 2 3 4
‘D('asaryl'mo (dolor, enfado, culpa, 0 1 ) 3 4
irritabilidad)
Desaliento 0 1 2 3 4
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Desamparo

Sensacion de fracaso

Cuestionario de espiritualidad (GES)

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):

Revisando mi vida me siento satisfecho con lo que | Nada | Poco | Algo | Bastante | Mucho
he vivido y conmigo mismo 0 1 2 3 4
He hecho en mi vida lo que creia que tenia que 0 1 2 3 4
hacer

Encuentro sentido a mi vida 0 2 3 4
Me siento querido por las personas que me 0 1 2 3 4
importan

Me siento en paz y reconciliado con los demas 0 1 2 3 4
Siento que he aportado algo importante a los otros 0 1 2 3 4
y en lavida

A pesar de mi enfermedad espero con ilusién que 0 1 2 3 4
sucedan cosas positivas.

Me siento conectado con una realidad superior (la 0 1 2 3 4
naturaleza, Dios, ...)

HADS

Este cuestionario intenta conocer cémo se siente usted emocionalmente. Lea cada pregunta y
rodee la respuesta que coincide mejor con su estado emocional en la ultima semana. No es
necesario que piense mucho tiempo en cada respuesta, ni existen respuestas correctas ni

incorrectas.

1. Me siento tenso/a, nervioso/a:

3. Casi todo el dia

2. Gran parte del dia

1. De vez en
cuando

0. Nunca

2. Sigo disfrutando con las

mismas cosas de siempre:

3. Ciertamente
Igual que antes

2. No tanto como antes

1. Solamente un
poco

0. Ya no disfruto con
nada

3. 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

4. Soy capaz de reirme y ver el lado gracioso de las cosas:

3. lgual que siempre

2. Actualmente algo menos

1. Actualmente
mucho menos

0. Actualmente en
absoluto

5. Tengo la cabeza llena de preocupaciones:

3. Casi todo el dia

2.Gran parte del dia

1. De vez en

0. Nunca
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cuando

6. Me siento alegre:

3. Nunca 2. Muy pocas veces 1 En. algunas 0. Gran parte el dia
ocasiones
7. Soy capaz de permanecer sentado/a, tranquilo/a y relajadamente:
3. Siempre | 2. A menudo | 1. Raras veces | 0. Nunca
8. Me siento lento/a y torpe:
3. Gran parte el dia [ 2. Amenudo | 1. A veces | 0. Nunca
9. Experimento una desagradable sensacion de “nervios y hormigueos” en el estomago:
3. Nunca | 2. Solo en alguna ocasiones | 1. A menudo | 0. Muy a menudo

10. He perdido el interés por mi aspecto personal:

2. No me cuido como debiera 1.Es pos@le que 0. Me cuido como
3. Completamente no me cuide como .
hacerlo debiera siempre lo he hecho

11. Me siento inquieto/a como si no pudiera parar de moverme:

3. Realmente mucho | 2. Bastante [ 1. No mucho | 0. En absoluto

12. Espero las cosas con ilusion:

3. Como siempre 2. Algo menos que antes LD 0. En absoluto
gue antes
13. Experimento de repente sensaciones de gran angustia o temor:
3. Muy a menudo | 2. Con cierta frecuencia | 1. Raramente | 0. Nunca
14. Soy capaz de disfrutar con un buen libro o con un buen programa de radio o television:
3. Amenudo | 2. Algunas veces | 1. Pocas veces | 0. Casi nunca
MARQUE CON UNA X: AUTOADMINISTRADO ___ RECOGIDO POR EL CLINICO____

CUESTIONARIO DE APOYO SOCIAL (DUKE-UNC)

En la siguiente lista se muestran algunas cosas que otras personas hacen por nosotros o nos
proporcionan. Elija para cada una la respuesta que mejor refleje su situacién:

Mucho Menos de Ni Casi | Tanto
menos de lo lo que mucho | como | como
que deseo deseo ni deseo | deseo
poco
Recibo visitas de mis amigos y 1 2 3 4 5
familiares.
Recibo ayuda en asuntos relacionados 1 2 3 4 5
con mi casa.
Recibo elogios y reconocimientos 1 2 3 4 5
cuando hago bien mi trabajo.
Cuento con personas que se 1 2 3 4 5
preocupan de lo que me sucede.
Recibo amor y afecto. 1 2 3 4 5
Tengo la posibilidad de hablar con 1 2 3 4 5
alguien de mis problemas en el
trabajo o en la casa.
Tengo la posibilidad de hablar con 1 2 3 4 5
alguien de mis problemas personales y
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familiares.

Tengo la posibilidad de hablar con 1 2 3 4 5
alguien de mis problemas

econdémicos.

Recibo invitaciones para distraerme y 1 2 3 4 5
salir con otras personas

Recibo consejos utiles cuando me 1 2 3 4 5

ocurre algin acontecimiento
importante en mi vida.

Recibo ayuda cuando estoy enfermo 1 2 3 4 5
en la cama

QLC-C30 DE LA EORTC (CUESTIONARIO ESTADO GLOBAL DE SALUD)

¢Coémo valoraria su condicidn fisica 1 2 3 4 5 6 7
general durante la semana pasada? Pésima Excelente
¢COmo valoraria su calidad de vida en 1 2 3 4 5 6 7
general durante la semana pasada? Pésima Excelente

BRIEF RESILIENT COPING SCALE:

A continuacidn le 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.

Totalmente Totalmente
desacuerdo De acuerdo
Busco formas creativas de cambiar 1 2 3 4 5
situaciones dificiles.
Independientemente de lo que me pase, 1 2 3 4 5
creo que puedo controlar mi reaccion ante
esto.
Creo que puedo crecer de forma positiva 1 2 3 4 5
manejando situaciones dificiles.
Puedo buscar activamente formas para 1 2 3 4 5
reemplazar las pérdidas que encuentro en
mi vida.

EVALUACION DE SINTOMAS: EDMONTON SYMPTOM ASSESSMENT SYSTEM.

Rodee con un circulo en la siguiente escala como se siente en este momento:

Nada de dolor 0 1 (2 |3 |[4]|5(|[6|7]|8 |9] 10| El peordolor que pueda
imaginar

Nada agotado 0 1 (2 3 [4]|5|6]7]|8]9] 10| Lomasagotado que se
pueda imaginar

Sin nauseas 0 1 (2 |3 [4]|5(|[6|7]|8 |9] 10 | Las peores ndauseas que

se pueda imaginar

Nada desanimado 0 1 (2 |3 [4]|5([6[7]|8]|9] 10| Lomasdesanimado que
se pueda imaginar

Nada nervioso 0 1 (2 |3 [4]|5([6|7]|8 |9] 10| Lomasnerviosoque se
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pueda imaginar

Nada somnoliento 0 112 1|3 |4|5(6|[7]8]9

10

Lo mds somnoliento que
se pueda imaginar

Ninguna dificultad 0 1 (2 |3 [4]|5(|6|7]|8 |9] 10 | Lamayor dificultad para

para respirar respirar que se pueda
imaginar

El mejor apetito 0 1 (2 |3 [4]|5(|6|7|8 |9] 10 | Nada de apetito

Duermo 0 1 (2 |3 [4]|5(|6|7]|8 |9] 10 | Lamayor dificultad para

perfectamente dormir que se pueda
imaginar

Sentirse 0 1 (2 |3 [4]|5|6|7]|8|9] 10| Sentirse lo peor que se

perfectamente pueda imaginar

Otro problema 0 112 |3 (4]|5|6]78]9]|10

Especificar otro problema:

ESPACIO PARA QUIEN DESEE EXPRESAR ALGUN COMENTARIO

281




INTERVENCION EN ESPIRITUALIDAD
KIBO
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CcODIGO

CENTRO

PACIENTE

ENTREVISTADOR

N2 DE SESION

FECHA

HORA INICIO

HORA FIN

INTRODUCCION A LA INTERVENCION

Me gustaria conocerte un poquito mejor, pues para mi es muy importante saber como te encuentras, qué te cuesta,
qué te preocupa y qué te ayuda. A veces es dificil poner palabras a nuestros sentimientos. La experiencia nos dice
que a algunas personas les ayuda hablar sobre su forma de entender la vida, sus valores y creencias, sean religiosas
0 no. Por supuesto si hay algin tema que te incomode o no quieras hablar, no es necesario que lo hagamos. Si te

parece podriamos dedicarle un tiempo a poder hablar de esto.

1) Hablame de ti. Tu familia, tu infancia,
tus ocupaciones... ¢Cuales han sido los
momentos mas importantes de tu vida?

1a. ¢{Cudles consideras que son tus
habilidades, capacidades,
fortalezas,...?*

1b. ¢ Quiénes son las personas mas

importantes para ti? Cuando me hablas
ahora de ellos, icomo te sientes?

1c. éCuadles son las cosas que mas te han
gustado o que mas has disfrutado en tu
vida? Cuando me hablas ahora de ello,
écomo te sientes?*
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2) Teniendo en cuenta todo esto, ide
qué te sientes mas orgulloso?

2a. ¢{Hay algo que te hubiera gustado
hacer de otra manera?

2b. ¢Por qué es esto tan importante para
ti? éComo te sientes ahora, que estas
hablando de esto?

3) En estos momentos: qué es lo que te
da mas alegria, mas satisfacciéon, mas
paz... équé es lo que te surge?
Hablando de esto, équé nombre le
darias a cOmo te sientes?*

3a. ¢Como te sientes en este
momento de la vida?*

4) i CoOmo te sientes con respecto a
tus seres queridos, cuando piensas en
ellos?

4a. ¢Hay algo que necesite ser
perdonado o reparado, algo pendiente?
Y ahora que me estas hablando de esto,
écomo te sientes? équé emociones
surgen?

4b. Si pudieras hacer algo en esta linea,
con esto, équé crees que podrias hacer?
Y ahora que me estas hablando de esto,

écomo te hace sentir?
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5) éHay cosas en concreto que quisieras
decir o repetir a tus seres queridos?
Algo que para ti sea importante decir.
¢Como te haria sentir hacerlo?

6) ¢Qué te gustaria transmitir a tus seres
queridos: sueios, esperanzas...?*

7) Si tuvieras que contarme cémo eres,
équé me dirias?

7a. éQué haces en tu dia a dia?

7b. éTe gustaria hacer algo en concreto?

8. Hemos hablado de muchas cosas. Me
gustaria preguntarte por tus creencias y
valores. ¢Tienes Fe? iEres creyente?

8ai. ¢ Como describirias tu relacién con
Dios?

8bi. ¢ Qué relacion tiene Dios con tu
enfermedad?

8aii. ¢Qué valores o creencias te
ayudan?*

8bii. ¢ Cudl crees que es tu filosofia de
vida?

8cii. ¢COmo crees que tu enfermedad ha
influido en ella?

9. éHay algo que necesites o quieras
decirme / expresar?
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NOTA: Si el paciente practica alguna religion, especifique cual:

Terapeuta: Con el objetivo de transmitir al paciente el valor que para ti tiene el haber
compartido sus pensamientos y emociones, resume las ideas mas importantes en un parrafo

no muy extenso. Puedes basarte en las respuestas de las preguntas 1a, 1c,3, 3a, 6 y 8aii
(marcadas con un asterisco y en negrita).

VALORACION DEL CLiNICO:

Rodee con un circulo la alternativa que le parezca mds acertada en relacion a la intervencion,
siendo O=ninguno/a 1= poco 2=intermedio 3= bastante 4= mucho 5= maximo/a

Grado de aceptacion 0[2(2(3([4]5
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Grado de comprension

Grado de dificultad de las contestaciones
segln apartado

Percepcidén del beneficio que ha supuesto esta
intervencidn para el paciente
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EVALUACION POST-INTERVENCION

cODIGO

CENTRO PACIENTE | ENTREVISTADOR
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FECHA:

GRADO DE CONOCIMIENTO DE LA SITUACION: (encerrar en circulo)

Ninguno

Dudas sobre el diagndstico
Conoce el diagndstico

Piensa en la posibilidad de morir
Conocimiento total

Alw|IN|FR]|O

PERFORMANCE STATUS: (responder sdlo si el entrevistador considera que ha variado desde
el momento de la evaluacion pre-intervencion)

ECOGO Asintomatologia. Capacidad de realizar trabajo y actividades normales de la
vida diaria.

ECOG 1 Sintomas que impiden realizar trabajos arduos. Desempefo normal de sus
actividades cotidianas y trabajos ligeros. Permanencia en cama sélo durante
las horas de suefio nocturno.

ECOG 2 Sintomas que obligan a permanecer en la cama durante el dia (menos del 50%
del dia). Incapacidad de desempefiar cualquier trabajo, posibilidad de realizar
actividades basicas de la vida diaria (ABVD).

ECOG 3 Sintomas que obligan a permanecer en la cama durante el dia (mas del 50%
del dia). Necesidad de ayuda para la mayoria de las ABVD.

ECOG 4 Permanencia en cama el 100% del dia. Incapacidad de realizar ninguna ABVD.

ECOG 5 Fallecimiento del paciente.

ESTADO COGNITIVO: mini-examen cognoscitivo (SPMSQ, Pfeiffer) (responder sélo si el
entrevistador considera que ha variado desde el momento de la evaluacion pre-
intervencion)

iTEMS ERRORES

¢Qué dia es hoy? -dia, mes, afio-

¢Qué dia de la semana es hoy?
éDonde estamos ahora?
éCual es su n2 de teléfono? Si no tiene teléfono: éCual es su direccion?

¢Cuantos afios tiene?

¢Cual es su fecha de nacimiento? -dia, mes, afo-
¢Quién es ahora el presidente del gobierno?
¢Quién fue el anterior presidente del gobierno?
¢éCudles son los dos apellidos de su madre?

Vaya restando de 3 en 3 al nimero 20 hasta llegar al 0.
PUNTUACION TOTAL

Puntuacién: errores=1; aciertos=0
TERMOMETRO DEL DISTRES:
Rodee con un circulo el nimero que refleje su malestar emocional en la Ultima semana:
Poco malestar 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo malestar
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ESCALA BREVE DE DESMORALIZACION

Con qué frecuencia en las ultimas dos semanas ha sentido...

Nunca Poco GACLTIEE Bastante T_o doel
veces tiempo
Pérdida del sentido de la vida 0 1 2 3 4
.D(.esarTl.mo (dolor, enfado, culpa, 0 1 ) 3 4
irritabilidad)
Desaliento 0 1 2 3 4
Desamparo 0 1 2 3 4
Sensacion de fracaso 0 1 2 3 4

Cuestionario de espiritualidad (GES)

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):

Revisando mi vida me siento satisfecho con lo que | Nada | Poco | Algo | Bastante | Mucho
he vivido y conmigo mismo 0 1 2 3 4
He hecho en mi vida lo que creia que tenia que 0 1 2 3 4
hacer
Encuentro sentido a mi vida 0 1 2 3 4
Me siento querido por las personas que me 0 1 2 3 4
importan
Me siento en paz y reconciliado con los demas 0 1 2 3 4
Siento que he aportado algo importante a los otros 0 1 2 3 4
y en la vida
A pesar de mi enfermedad espero con ilusidn que 0 1 2 3 4
sucedan cosas positivas.
Me siento conectado con una realidad superior (la 0 1 2 3 4
naturaleza, Dios, ...)
QLC-C30 DE LA EORTC (CUESTIONARIO ESTADO GLOBAL DE SALUD)

¢Cémo valoraria su condicion fisica 1 2 3 4 5 6 7
general durante la semana pasada? Pésima Excelente
¢Cémo valoraria su calidad de vida en 1 2 3 4 5 6 7
general durante la semana pasada? Pésima Excelente
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BRIEF RESILIENT COPING SCALE:

A continuacién le presentamos una serie de preguntas sobre la capacidad que tiene usted para
afrontar situaciones adversas. Le agradeceriamos que contestase a éstas seguin el grado en que
se sienta identificado con las afirmaciones.

Totalmente Totalmente
desacuerdo De acuerdo
Busco formas creativas de cambiar 1 3 4 5
situaciones dificiles.
Independientemente de lo que me pase, 1 3 4 5
creo que puedo controlar mi reaccion
ante esto.
Creo que puedo crecer de forma positiva 1 3 4 5
manejando situaciones dificiles.
Puedo buscar activamente formas para 1 3 4 5
reemplazar las pérdidas que encuentro
en mi vida.

EVALUACION DE SINTOMAS: EDMONTON SYMPTOM ASSESSMENT SYSTEM.

Rodee con un circulo en la siguiente escala cdmo se siente en este momento:

Nada de dolor 0 1 (2 |3 |[4]|5(|[6|7]|8 |9] 10| El peordolor que pueda
imaginar

Nada agotado 0 1 (2 3 [4]|5|6]7]|8 ]9 10| Lomasagotado que se
pueda imaginar

Sin nauseas 0 1 (2 |3 [4]|5(|[6|7]|8 |9] 10 | Las peores nauseas que
se pueda imaginar

Nada desanimado 0 1 (2 |3 [4]|5|6[7]|8 |9] 10| Lomasdesanimado que
se pueda imaginar

Nada nervioso 0 1 (2 |3 [4]|5|[6|7]|8 |9] 10| Lomasnervioso que se
pueda imaginar

Nada somnoliento 0 1 (2 |3 [4]|5|6[7]|8 |9] 10| Lomassomnoliento que
se pueda imaginar

Ninguna dificultad 0 1 (2 |3 [4]|5(|6|7]|8 |9] 10 | Lamayor dificultad para

para respirar respirar que se pueda
imaginar

El mejor apetito 0 112 |3 (4]|5|[6]7|8]9]| 10| Nadade apetito

Duermo 0 1 (2 |3 [4]|5(|6|7]|8 |9] 10 | Lamayor dificultad para

perfectamente dormir que se pueda
imaginar

Sentirse 0 1 (2 |3 [4]|5(|6[7]|8|9] 10| Sentirse lo peor que se

perfectamente pueda imaginar

Otro problema 0 1 (2 (3 [4]|5(|[6|7[8]9]10

Especificar otro problema:
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ESPACIO PARA QUIEN DESEE EXPRESAR ALGUN COMENTARIO
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