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Introduccion

A titulo personal, concibo la vida (en la que queédauida la muerte) como una
oportunidad para evolucionar espiritualmente trdashe reconocer cual es mi proposito
vital. Desde esta Optica donde la espiritualidathgsedra angular a partir de la cual se
construye todo lo demas no podia ser de otra mauerda tematica de esta tesis fuera
la dimension espiritual. Esta investigacion eseflejo del interés profundo que tengo
por saber acerca de la dimension espiritual depkrsonas, y de la mia propia,
acompafandolas en su proceso de final de vidanttatde potenciar la capacidad que
tienen para sanar.
A partir de esto, se lleva a cabo esta tesis qrte pal modelo creado por el Grupo de
Espiritualidad de la Sociedad Espafiola de Cuid®atiativos (GES) el cual se basa en
las siguientes asunciones (Galiana, Oliver y Bayi2214):

- Nuestra naturaleza como seres humano es espiritual

- La espiritualidad es un recurso poderoso paradragr el sufrimiento que

acompanfa la pérdida y para promover la aceptaci@h groceso de morir
- El sufrimiento puede ser una llamada a la plenitud.
- La salud se concibe no solo como un aspecto fisioo, también como un

aspecto armonico de la red de relaciones de lapers

Los capitulos 1 y 2 tratan de contextualizarelsist centrdndose en el @mbito de los
Cuidados Paliativos y en la espiritualidad al fid la vida. En el capitulo 3 se

describen el planteamiento y los objetivos de le geran los dos estudios llevados a
cabo. En un primer estudio nos aproximamos a l&uasndn espiritual de los pacientes

a través de sus comentarios con contenido espigtgaverbalizaban espontaneamente.
Y, posteriormente, diseflamos el segundo estudil gne evaluamos directamente las
necesidades espirituales del paciente relacionasdoin su bienestar. Para finalizar, en
el capitulo 6 se expone una discusion general sleelsultados de ambos estudios que
servira de base para la elaboracion de las conalesifinales de esta investigacion y
gue se mostraran en el Capitulo 7. Fruto de la emjpmede concluirse que el modelo de
espiritualidad utilizado en esta investigacion dscaado para valorar las necesidades
espirituales al final de la vida y que cuando asgude las necesidades (las de tipo

intrapersonal) no estan cubiertas el paciente peperimentar sufrimiento.
3



1. Cuidados Paliativos

1.1Perspectiva historica

En la Antigua Grecia la tradicion hipocratica reemuaba no tratar con enfermos
incurables y terminales, ya que estas enfermeda@esconsideradas castigos divinos,
y al tratarlas se podia desafiar a los dioses gquesd manera habian castigado al mortal
Con el influjo de la cultura cristiana las cosasoeron ya que varios siglos después el
emperador Constantino, influenciado por su madmtaS&lena, legaliza la religion
cristiana con el Edicto de Milan y empiezan asiparecer instituciones cristianas
inspiradas en los principios de caridad evangéidas que se les dio el nombre de
hospitales y hospicios. Los primeros se establecien el territorio bizantino, luego en

Roma, y finalmente a lo largo de toda Europa.

Posteriormente, ya en la Edad Media, empiezan Bfgrew los hospicios por toda
Europa. Inicialmente fueron lugares de acogida paragrinos, a los que se acudia en
busca de comida y alojamiento. Pero el hospicicienatino fue primeramente un lugar
dedicado a los moribundos. Parece que la primeraqgue se utilizé la palabra
“Hospice” para referirse al cuidado de los moribagflue en Lydn, Francia, en 1842,
fecha en la que Madame Jeanne Garnier, con la ayeiddos amigas suyas viudas,
constituye laAsociacion de Mujeres del Calvariouyo objetivo era aliviar y consolar a

enfermos incurables.

Sin relacion ya con lasMujeres del Calvarip en el afio 1879, la Madre Mary
Aikenhead, fundadora de las Hermanas Irlandesda @aridad, establece en Dublin
Our Lady’s Hospice, cuyo objetivo principal eraceldado de moribundos. Después
llevo la orden a Inglaterra, y en Londres, en 190hda el St. Joseph’s Hospice. Afios
después, se abren otras casas protestantes eres@ata atender a tuberculosos y a
enfermos de cancer. A partir de aqui, se desarsblidovimiento hospice por toda

Inglaterra cuya figura referente fue Cicely Sauad&arcia, 2011).



1.1.1 El Movimiento Hospice

Cicely Saunders nacié en 1918, en Barnet al slwoddres, en una familia acomodada
donde no era bien visto que estudiara enfermeda,gque inicia sus estudios en
Oxford de Politica, Filosofia y Economia. En 1988 la separacion de sus padres y el
inicio de la segunda Guerra Mundial estudia enfeiang concluye sus estudios en el
afio de 1944, en la escuela del St. Thomas's Hb$pghtingale School de Londres.
Siempre fue una excelente enfermera, pero estadaati resultaba perjudicial para su
salud, ya que presentaba problemas de espaldamioicos le aconsejaron que
realizara en otro tipo de tareas; toma la decid®ringresar de nuevo en Oxford, esta
vez para estudiar trabajo social. Conoce en 1993@vid Tasman, un polaco judio que
se encontraba con un cancer avanzado en fase &riDavid tenia entonces cuarenta
aflos de edad. Saunders le atendia profesionalmente trabajadora social, pero su
relacion se convirtid en enamoramiento mutuo y ea de las mas determinantes
influencias de lo que mas tarde seria el Hospiewiddencontro el sentido de su vida y
el de su enfermedad hablando con Saunders de cyuuaraa otros enfermos que
estuvieran en similares circunstancias. Juntos gpamen a pensar que hacia falta un
sitio diferente a un hospital para atender a paeseterminales donde fueran cuidados
con mas amor y ayudados por personal capacitadogbander otras necesidades. Al
morir David, Cicely pone en marcha el proyecto tgrdan en mente. Al tiempo que
realizaba su labor como trabajadora social, ayugalbdas tardes como voluntaria en
St. Luke’s Home for the Dying Poor (llamado posteniente St. Lukes Hospital), una
Casa para moribundos llevada por religiosas en Vigatgs, Londres. En St. Lukes,
Saunders dedic6é una especial atencion a la ledeuraemorias anuales del centro. En
ellas se recogian muchos comentarios del fundatldr,, Howard Barrett, sobre el tipo
de trabajo que alli se realizaba. Estas ideas ®auhas reconoce como de la mayor
influencia en los planes iniciales del St. Chrikes Hospice. No contenta con dedicar
las tardes a los enfermos, pidié permiso para jaaltamo enfermera también por las
noches. El Dr. Barret, le contestd que si lo quevelelad queria era ayudar a los
enfermos, debia hacer medicivaya a estudiar medicinde dijo. Son los médicos los
que abandonan a los enfermoé asi, con 33 afios, vuelve a las aulas de nugvo,
estudia en el St. Thomas's Hospital Medical Schddbs 40 afios, en 1957, se gradua

como médico.



Entre 1958 y 1965 trabaja e investiga sobre eladladie los enfermos terminales en el
St. Joseph's Hospice, de Londres, uno de los Hoslgidas Hermanas Irlandeses de la
Caridad. Esos siete afios de trabajo fueron crgcidldi escuchaba a los pacientes,
tomaba notas y hacia registros y monitorizabadssltados de control del dolor y otros
sintomas de los pacientes. En St. Lukes's habienamo que los enfermos tomaban
opiaceos regularmente cada cuatro horas. Introélstegpractica en St. Joseph y ayuda a
las religiosas a ser mas eficaces en el cuidadsids pacientes. Su método de trabajo y

sus resultados comienzan a ser conocidos por muchos

En 1961 nace la fundacion St. Cristopher’s Hospjue, trabajo y discutio las bases y
objetivos de su actividad hasta 1965. Pero es aifi@lde 1967, en el mes de Julio,
cuando se abre el primer hospice en Sydenhamy desuondres, con el nombre de St.
Cristopher. Aflos mas tarde incorpora los cuidadmsiciliarios dependientes de la
institucion y pone en marcha el movimiento hospme daria lugar a lo que hoy se
conoce como Cuidados Paliativos, y que proporciona atencion total, activa y

continuada a los pacientes y sus familias por wnpegmulti-disciplinario, no con la

finalidad de alargar a toda costa la supervivedelapaciente terminal, sino con la de

mejorar su calidad de vida y cubrir todas sus neadss.

La idea moderna de hospice fue traida a los Estddms por la Dra. Saunders quien
fue profesora invitada en la Escuela de Enfermdgida Universidad de Yale, donde
pronuncié sus célebres palabréfsted importa por lo que usted es. Ustatporta
hasta el Gltimo momento de su vida y haremos todqué esté a nuestalcance, no
s6lo para que muera de manera pacifica, sino tampaa que, mientragiva, lo haga

con dignidad.

La otra mujer destacada en el resurgir del movitoigraliativo, es Elizabeth Kibler
Ross. Nacié en Suiza, fue profesora de psiquigkida Universidad de Chicago, y
comenzo en Estados Unidos la atencién sistematidascenfermos terminales. Propuso
modos de aproximacion a sus ansiedades. De afid surgrimer libroSobre la muerte

y los moribundaospublicado en 1969. La doctora Elizabeth KublesfRRoeafirmé la
idea de la Dra. Saunders (Garcia, 2011; Sociedadiiéta de Cuidados Paliativos,
SECPAL, 2014)



1.1.2 Los Hospice en el Reino Unido

Esta forma de trabajar desarrollada por Saundeesinfitada por otras personas en el
Reino Unido, y surgen asi nuevos centros que tamdméllamaron Hospices. Aunque
ella no quiso crear ninguna asociacion, los progsque surgieron se englobaron con

el nombre de Movimiento Hospice.

Pero el desarrollo de este movimiento no se bas6anmmente en centros de
hospitalizacion, sino que surgen otras formas deafar en Cuidados Paliativos, que
después serian imitadas por otros paises. Segureddain (1997) desde 1970 se
desarrollan tres formas de intervencion, que detemon el desarrollo de los Cuidados
Paliativos en Gran Bretafia: Los equipos de aterawdmiciliaria, los Centros de Dia, ¥y

los Equipos de Soporte Hospitalario.

El desarrollo de los equipos de atencion domidiliaze debe a dos organizaciones

caritativas privadas, que realizan su trabajo @mgmtes con cancer:

1. La Fundacion Macmillan (Macmillan Cancer Reliefjlue promovié desde sus
comienzos el entrenamiento especifico de equipd@u@ados Paliativos. En 1997 esta
fundacion contaba con mas de 1.500 enfermeras yn&glicos, y atendieron a cerca de
16.000 enfermos de céancer. Esta organizacion tamtiénta con profesorado que

trabaja especificamente en Cuidados Paliativos@naologia.

2. La Fundacién Marie Curie (Marie Curie Cancerd}acuyos comienzos fueron sobre
todo para proporcionar un importante soporte sosediante enfermeras para noches y
casas de acogida para enfermos con cancer. Enla9%hfermeras de Marie Curie
atendieron al 40% de los enfermos de cancer deloRenido (alrededor de 20.000
pacientes). Ademas esta organizacién dispone deicosédspecialistas y once
hospitales con camas tipo Hospice que admitiersi 520000 pacientes. También
cuentan con Centros de Dia y otros importantesragnogs propios de formacion

postgraduada e investigacion.

Posteriormente a los equipos de atencion en domisié desarrollaron los primeros
Centros de Dia, hoy totalmente difundidos por eh&éJnido. Existen dentro de los

propios Hospice y también sin el soporte de unroaid hospitalizacién. Su desarrollo
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se inicié en la ciudad de Sheffield, con el Dr. K&¥d que llevé desde la medicina
general al mundo hospitalario esta idea para loeptes de cancer.

La integracion del Movimiento Hospice en el SisteSamitario Publico ha sido algo
costosa atravesando afos dificiles en la segunda pa los ochenta. La crisis
econdmica hizo peligrar a muchos Hospice que setem@m exclusivamente de
donativos y legados. La solucion reciente ha sadmhcertacion de estos centros con la
Sanidad Publica que normalmente se hace cargo rabsrael 50% de los gastos de
asistencia. El propio Hospice se encarga del @stia financiacion y la asistencia esta

habitualmente libre de gastos para los pacienses yamilias.

En los hospitales generales y centros oncologiebsStstema Nacional de Salud en
1980 se crearon los primeros equipos de soporeciedigados en control de sintomas
(Hospital based terminal care). Estos equipos dakar un trabajo importantisimo

como consultores de otros servicios hospitalariosos que se atiendan enfermos de
cancer avanzado. Ademas de colaborar con los teaitoe que se requieran, ellos
mismos se encargan normalmente de la gestion decgih en el momento del alta
hospitalaria. En 1987 la Medicina Paliativa fueabkicida como especialidad en el
Reino Unido. Posteriormente también ha sido adenitisimo especialidad en Canada y

Australia y Polonia.

Desde el Servicio de Informacion Hospice del St.ristbpher's se realiza

periodicamente una encuesta nacional sobre losittogpos especialistas en Cuidados
Paliativos del Reino Unido cuyos resultados son wuooados en revistas

especializadas. También elaboran el Directorio depite y Servicios de Cuidados
Paliativos del Reino Unido e Irlanda que se pubtiada afio con la localizacion y
caracteristicas de los principales programas delados Paliativos (Garcia, 2011;
SECPAL, 2014)

1.1.3 Los Cuidados Paliativos en Estados Unidos y Canada
Saunders visitd la Universidad de Yale en 1963ddampartié su conferencia sobre el

concepto de cuidados globales a estudiantes decimgdienfermeras, trabajadores

sociales y capellanes. A partir de este momentiasaina serie de acontecimientos que



desembocaron en el Movimiento Hospice de Estadoglodn En 1969 fueron

publicados los primeros trabajos de la psiquiatizas afincada en Estados Unidos,
Elisabeth Kubler Ross, la cual parte de mas de &0fBevistas con pacientes
moribundos, y aporta una nueva vision sobre laopsita del paciente y las fases
emocionales que atraviesa a lo largo de la enfachéerminal hasta la muerte. En
1974, en Branford, Connecticut, comienza a funci@eh@rimer Hospice de América (el

Connecticut Hospice), ofertando primero cuidadps Hospice en el domicilio.

Pero el reconocimiento de los Cuidados Paliativergrd del sistema publico de salud
(Medicare) en Estados Unidos resulté muy complicada sucesivas reevaluaciones y
certificaciones. La queja mas universal de los igtentaban impulsar el Movimiento
Hospice en Estados Unidos, fue la falta de impid@ade la profesion médica en la
atencion a los enfermos. Posiblemente ésta sedaitas causas fundamentales de las
dificultades que se plantearon con la Administna@dinales de los ochenta. A pesar de
todo, el numero de Hospice que estaban bajo esirtooa publica (la cobertura del
Medicare Certificied Hospice) crecid significativante, pasando de 31 Hospices en
1984, a mas de 1.288 en el afio 1993. También existehas compafias privadas en

las que se pueden concertar este tipo de sergaiotarios.

En Estados Unidos, los cuidados se desarrollanemét domicilio del paciente que en
instituciones (a diferencia del Reino Unido donele sus comienzos, todo parecia girar

en torno al hospital).

El movimiento de los Cuidados Paliativos en Estddoglos también es pionero en la

introduccion de este tipo de cuidados en otrodip@atologias como el SIDA.

Histéricamente, en Canada, los cuidados paliatbeodesarrollaron para satisfacer las
necesidades locales. Surgieron como resultado dgida expansion de los programas
de tratamiento del cancer en la década de lostaetEh movimiento los cuidados

paliativos tipo hospice comenzo con la creacioumidades de cuidados paliativos en
un entorno hospitalario. En 1974, la primera unidaccuidados paliativos abrio en el
St. Boniface General Hospital, en Winnipeg. Poempo después, con Belfaur Mount
se abre la segunda unidad de cuidados paliativosl ¢fospital Royal Victoria de

Montreal, Quebec. Posteriormente, los programas cdelados paliativos se



desarrollaron como divisiones de grandes orgaropasi u organismos. Las sociedades

hospice basadas en voluntarios comenzaron a diésapaco después.

En 1981 la Fundacién de Cuidados Paliativos denforpropuso una definicién de los
cuidados paliativos. Afirmaron quel cuidado paliativo es la atencion activa y
compasiva del enfermo terminal en el momento guelya no responde al tratamiento
tradicional dirigido a la curaciéon y la prolongaande la vida, y cuando el control de
los sintomas fisicos y emocionales es primordialntiltidisciplinar en su enfoque, y
abarca al paciente, la familia y la comunidad enaubito de aplicacionEse mismo
afo se tratd de desarrollar las practicas nacisnate cuidados paliativos con la
publicacion de las Directrices de Servicios de @da$ Paliativos. El primer Instituto
Universitario para la investigacion y educacion@ncuidados paliativos se cre0 en la
Universidad de Ottawa en 1983 (Garcia, 2011; SEGRAIL4).

1.1.4 Cuidados Paliativos en Europa

En Europa, los Cuidados Paliativos se desarroljparir de finales de los afios setenta.
Los trabajos de V. Ventafridda en Milan sobre atamiento del dolor en el cancer, el
establecimiento de la Asociacion Europea de CuislaBaliativos (EAPC) vy el

desarrollo de politicas institucionales por algugobiernos, han sido algunos de los

hechos mas determinantes en su desarrollo.

El anestesista italiano Vittorio Ventafridda funeid 1977 junto con Virgilio Florian la

Fundacion Florian cuyo objetivo es asistir y ayuados pacientes con enfermedades
terminales. En los afios 80, con la ayuda de estiafidn desarroll6 un programa para
continuar los cuidados en el domicilio a los pagsncon enfermedades terminales.
Este programa se extendio a otras 14 institucignademas se convirtié en un punto de
referencia para el Programa de Alivio del Dolor @@ncer de la OMS. Otra de sus
importantes aportaciones a este campo de la magitia el ser uno de los principales
autores de la escalera analgésica para el mangjolde del cancer de la OMS, que ha

sido traducido a mas de 28 idiomas y se aplica@n ¢l mundo.
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Cuando Holanda se planteé como cuidar mejor a sfesneos terminales, tuvo que
mirar sobre todo la experiencia de otros paisess fauaplicacion de la eutanasia llevo a
descuidar la Medicina Paliativa. Algunos autoresrefn que debido a este hecho, sera
dificil que en Holanda alcancen un reconocimierdmleto los Cuidados Paliativos
(Monton, 1996). El hecho es que los primeros equig®@ Cuidados Paliativos no se
desarrollaron hasta principios de los afios novesda, Zylicik como pionero en la

ciudad de Arnhem.

En paises como Francia, Bélgica, Noruega o Suéasa,Cuidados Paliativos se
desarrollaron en base a la implantacion de Equipossultores Especializados en
Cuidados Paliativos que trabajaban en los hospiddéeagudos. Francia promulgd en
2002 un programa nacional para el desarrollo dedaados paliativos.

En Austria, en 1997 se incluy6é de forma obligatemalos programas de pregrado los
cuidados paliativos en todas las escuelas de eafixnEn el afio 2000 los cuidados
paliativos se integraron en un plan nacional pasadollar mejor todos los hospitales
de agudos y en 2003 la Universidad de Graz pusoanha un programa de cuidados

paliativos tanto en centros asistenciales comasmaslas.

De los paises del Este de Europa quiza el paisas&gajado pueda ser Polonia. Los
trabajos de Luczack, desde 1986, van dando frubtonR reconocioé la Medicina
Paliativa como especialidad médica en 1995. Patastéos paises del Este Luczack
reconoce dos grandes influencias. En primer lugarrecomendaciones de la OMB
materia de Cuidados Paliativos han sido determasapara las autoridades sanitarias.
Por otra parte, con el empuje de diversas organizes de inspiracion catdlica y de
otras organizaciones seculares, se ha trasmitidoniniente de esperanza y entusiasmo
en el desarrollo de los Cuidados Paliativos (Gagfdal; SECPAL, 2014).
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1.1.5 Los Cuidados Paliativos en América Latina

En este repaso a los Cuidados Paliativos alredddbmundo debemos referirnos
también a América Latina. En los ultimos afos fteredistintas iniciativas sobre todo
en Argentina, Colombia, Brasil y Chile. En Argemtise comienzan a tomar medidas de
politica sanitaria orientadas a promocionar losd@dos Paliativos. En casi todos los
paises la baja disponibilidad y también los predm#$os analgésicos mayores dificultan
su empleo en la fase terminal. Como ha ocurridoteas partes, personas que ya
trabajan en oncologia o en dolor buscan una preiparanas completa y a continuacion
promueven equipos especificos de Cuidados Palg&atissi en Méjico han surgido
equipos desde las Unidades de Dolor y en ColomBigagil desde el Instituto Nacional

de Cancer.

1.1.6 Los Cuidados Paliativos en Esparia

En los afios ochenta, un grupo de profesionaleg évdrque se encontraba el doctor
Jaime Sanz Ortiz, se dan cuenta de que existeoume fdiferente de tratar al paciente
terminal, por lo que deciden viajar a distintos pitades del Reino Unido (Royal
Mariden, St. Joseph's Hospice y St. Christopheospite) para conocer de cerca una
realidad que ya funcionaba en este pais por aqueh&es. Asi fue como surgio la
primera Unidad de Cuidados Paliativos en Esparfigjada en 1982, y que fue
reconocida oficialmente en Octubre de 1987 poirkcdion del Hospital. Se trata de la
Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Marquies Valdecilla (Santander),
promovida por Jaime Sanz Ortiz. En el afilo 198% essmo médico (Jaime Sanz
Ortiz) publica en la revista Medicina Clinica einper trabajo en la literatura espafiola
gue aborda el tema del enfermo en fase terminad #itocables de la medicina» basado
en las experiencias paliativas del Servicio de @@muta del Hospital Marqués de

Valdecilla de Santander.

En este afan por conocer este movimiento de Cugd&bativos, los doctores José
Porta Sales (médico de Medicina Interna en LérigaXavier GoOmez-Batiste (de

Oncologia Médica del Hospital Santa Creu en ViacBlana), viajan a Londres entre
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los afios 1986 y 1987, permaneciendo tres y seigsnespectivamente en el St.
Christopher's Hospice. A raiz de aquel viaje, Qdi@lfue la siguiente comunidad

autonoma en implantar este tipo de cuidados.

En el Hospital de la Santa Creu de Vic, se inicigprograma de Cuidados Paliativos en
el aflo 1986, con un equipo multidisciplinar y aténaomiciliaria, bajo la direccion de

Javier GOmez Batiste y Jordi Roca. En 1987 se leréinidad de Cuidados Paliativos
en este hospital. En 1989 el Dr. José Porta ireaial Hospital de la Cruz Roja de
Lleida una Unidad de Cuidados Paliativos. En 1986lada su actividad al equipo de

soporte del Hospital Arnau de Vilanova.

En mayo de 1989 se funda la Sociedad CatalanoBdkauidados Paliativos. En
1990, el Departament de Sanitat de Catalufia iommla Organizacion Mundial de la
Salud, un Plan de Cuidados Paliativos en Catalafa el periodo 1990-1995 como
programa piloto de la OMS, siendo los coordinadeleBr. Javier Gbmez Batiste, la
Sra. Maria Dolores Fontanals y el Dr. José Mariarddo Este programa resulto
determinante para el desarrollo de la Medicinaafedi en Catalufia, en el resto de
Espafia, y también en toda Europa, ya que se trd@aba programa piloto de la OMS
gue resolvia con éxito la incorporacién de los adab paliativos al sistema publico de

salud, tanto en la atencién domiciliaria como ehdspitalaria.

También en el aflo 1989, el doctor Marcos Gomez [®apermanece 4 meses en el
Instituto del Cancer de Milan en lItalia con el Rsufr Victorio Ventaffrida, y en Mayo
de ese mismo afo crea la Unidad de Cuidados Rabatiel Hospital ElI Sabinal en Las
Palmas de Gran Canaria.

El Hospital de la Cruz Roja de Gijon también coméa realizar Cuidados Paliativos
en pacientes oncoldgicos en situacion terminalriatyeos en el afio 1989, tras pasar el
Dr. Carlos Martinez Alonso (médico de dicho hodpda Gijon) un mes en la Unidad

de Cuidados Paliativos del Hospital Universitariarfjués de Valdecilla de Santander.

En el afio 1990, el Grupo de Estudios de Bioéti€eyncias de la Salud de Zaragoza
dirigido por el Dr. Rogelio Altisent y la Dra. Pildorrubia, médicos de familia,

promueven la realizacién de un curso anual de Nmeifaliativa, que tuvo como
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resultado el desarrollo de Equipos de Control deto8ias, coordinados con los
hospitales oncoldgicos de Zaragoza, y manteniemglniaones periddicas de trabajo.

En el Pais Vasco, promovidos por la Consejeriaateddd, se imparten cursos sobre
Medicina Paliativa, y como resultado en 1990 sumgeiGaldacano y en San Sebastian
profesionales sanitarios procedentes de la asiatpnicnaria, que bajo la direccion del
Dr. Alberto Lopez de Maturana y del Dr. Wilson Aditlo, comienzan la atencion
multidisciplinar al paciente en situacion termimakandose posteriormente una unidad

de Asistencia Domiciliaria.

En Febrero de 1990, el Hospital de la Cruz RojdMdéaga comienza a desarrollar la
Medicina Paliativa con la Dra. Susana Pascual liayeas realizar ésta una estancia de
1 mes en la Unidad de Cuidados Paliativos del HalsMarqués de Valdecilla de

Santander.

En Octubre del mismo afio, la psicéloga Pilar Barnetel Dr. Antonio Pascual del
Servicio de Oncologia y Hematologia del Hospitdhicb Universitario de Valencia,

inician la atencion especifica para los pacienbesenfermedad terminal.

En el Servicio de Hematologia del Hospital La PazMhdrid, con la psicéloga Pilar
Arranz, se empezaron a atender las necesidadesepsicionales que se generaban en
los familiares y en el enfermo terminal, a finalieslos afios ochenta. El equipo del Dr.
Manuel Gonzélez Bardn (responsable del Servici@udeologia Médica de este mismo
hospital) desarrollaba por las mismas fechas |ateasiia paliativa del paciente

oncologico en fase terminal, realizando variosafadde revision sobre este tema.

En Galicia se inicia la asistencia domiciliariaeaffermo oncolégico a partir de 1988,
con el Dr. Juan Sanmartin en La Corufia. En estemansudad se celebra en el afio
1991 el | Congreso Nacional de Hospitalizacion eniddio con la participacion del

profesor Vittorio Ventafrida, presidente de la Asgo®n Europea de Cuidados

Paliativos.

La enfermera Francisca Villegas y el Dr. Cristé®aparrds Ponce inician su labor en el
Hospital de la Cruz Roja de Almeria en febrero 8811 después de una estancia de un
mes en la Unidad de Cuidados Paliativos del Hdspiarqués de Valdecilla de
Santander.
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La Dra. Carmen de la Fuente Ontariéon, médico ddifadel consultorio La Rubia de
Valladolid, comienza en noviembre de 1990 a deBarrta Medicina Paliativa en su

centro.

El 17 de diciembre de 1990 se inaugura la Unida@uidados Paliativos del Hospital
Gregorio Marafion de Madrid a cargo del Doctor Nufearte, internista. Por esas
fechas, la Dra. Maria Jesus Menéndez, médico diéidae Ledn, comienza a trabajar
en Medicina Paliativa.

En Abril de 1991 se reunen los doctores Josep Pxeeier GOmez Batiste, Jaime
Sanz-Ortiz, Dulce Fontanals, Marcos Gémez, Alfo@asal y José Vicente Santa Cruz,
estableciéndose en dicha reunion las bases paradeidon de la Sociedad Espafiola de

Cuidados Paliativos.

En Octubre de 1991 en Toledo, las Unidades del rDmiganizan el primer Congreso
Nacional de la Sociedad Espafiola del Dolor, domdsgmtaron varias comunicaciones
en la mesa de Cuidados Paliativos. Esta Unidadedadler estan realizando una
importante labor en el campo de los Cuidados Ralmtesde 1980, fecha en la que el
Dr. Madrid Arias consolida la atencion al paciemteoldgico en situacion terminal con

dolor.

El 8 de enero de 1992 se funda en Madrid la Sodiégpariola de Cuidados Paliativos
(SECPAL), que reune a diversos profesionales sastajue en su tarea diaria atienden
a pacientes con enfermedades incurables: oncélogédicos de familia, anestesistas,

enfermeras, trabajadores sociales, psicélogogjastis y bioeticistas.

En Noviembre de 1993, el Ministerio de Sanidad jsallh Guia de Cuidados Paliativos
de la SECPAL.

En Febrero de 1994, la por aquel entonces MingéraSanidad, Angeles Amador,

inaugura el | Congreso Internacional de CuidaddiatRes en Madrid.

En Julio de 1994, aparece el primer niumero deJetee Medicina Paliativa, primera
revista peridédica de Cuidados Paliativos en lengastellana5. En ese mismo afo,
Xavier GOmez Batiste y un grupo de colaboradorésbisen los principios béasicos
para la planificacion e implementacion de los s#p¢i de Cuidados Paliativos,

publicandolos en Medicina Paliativa.
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En Diciembre de 1995, tienen lugar en Barcelonalkémeamente el IV Congreso de la
Asociacion Europea de Cuidados Paliativos, y edid@@eso de la Sociedad Espafiola de

Cuidados Paliativos.

Como se puede ver, el desarrollo de los Cuidadhativas no fue algo homogéneo en

todo el territorio nacional, sino que aquellas coiades autbnomas que consiguieron
antes las competencias en sanidad (como Cana@asjufia), pudieron dar una mayor
cobertura y tener unos programas en cuidados ipaBamas desarrollados en sus
comienzos. A pesar de esto, la necesidad de ingplastos programas de salud hizo
que en Febrero de 1998 se estableciera un congenita Asociacion Esparfiola contra

el Cancer (AECC), con el gue se consiguié dotanraarosos hospitales con unidades
moviles de atencion domiciliaria, ademas de prestiamcion en los propios hospitales

mediante la colaboraciéon de voluntarios.

En 1999, el Pleno del Senado aprobd una Mociérigque se instaba al Gobierno a
que, desde el respeto a las competencias autorsrestablecidas y a las medidas
puestas en marcha por las diferentes Comunidadédnédmas, elaborase un Plan

Nacional de Cuidados Paliativos.

La creacién de diversas asociaciones en este catambién ayudé a impulsar la
Medicina Paliativa en nuestro pais: Sociedad QadaBalear de Cuidados Paliativos,
Sociedad Castellano Leonesa de Cuidados PaliatB@msedad Cantabra de Medicina
Paliativa, Sociedad Canaria de Medicina Paliatbaciedad Andaluza de Cuidados
Paliativos, Asociacion para los cuidados del carCedDECA (Malaga), Sociedad

Gallega de Cuidados Paliativos, Sociedad Vascauita@Gos Paliativos.

Posteriormente, la Ley 16/2003, de 28 de mayo, alee€ion y Calidad del Sistema
Nacional de Salud incluyd, especificamente, laafenpaliativa a enfermos terminales

como prestacion, tanto de atencidn primaria comateiecion especializada.

En mayo de 2005, la Comision de Sanidad y Conswrh@dngreso de los Diputados,
aprobo una Proposicion No de Ley sobre cuidadositpals, por la que se insta al
Gobierno a impulsar la evaluacién de la situaciério$ cuidados paliativos en Espafa
y la aplicacion del Plan Nacional de Cuidados Haba, asi como la implantacion de

las medidas contenidas en dicho Plan y su revisgualmente, debera fomentarse la
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creacion de Unidades de Cuidados Paliativos pde pas Comunidades Autbnomas, e
incluir contenidos sobre esta materia en la fordraciniversitaria de los profesionales

sanitarios.

La Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistemaiodal de Salud (SNS), fue
aprobada por unanimidad en el Consejo Interteraitdel SNS el 14 de marzo de 2007,
refrendando el trabajo de consenso entre repregesatastitucionales y expertos de
distintos ambitos relacionados con la atencionlgregodo final de la vida. El efecto
mas inmediato desde el inicio de su elaboraciomsith@a un aumento evidente de la
visibilidad de los cuidados paliativos en el mardel sistema sanitario espafiol

(Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igual€@amhsumo, 2011)

Resumiendo, en Espafa la Medicina Paliativa seelartbllado desde abajo. En los
afios ochenta algunos profesionales tomaron conaidecgue existia un modo distinto
de atender a los pacientes en fase terminal. Conédto de los pioneros buscaron
formacion, salieron a conocer de cerca la realgleglestaba en marcha. Cabe remarcar
algunas de las personas destacadas en la implandente la Medicina Paliativa en
Espafia: Jaime Sanz Ortiz, Marcos Gémez Sancho,Maanel Nufiez Olarte, Xavier
GOmez Batiste, Antonio Pascual Lépez, Pilar Toaubosep Porta.

1.1.7 Los Cuidados Paliativos en Cataluna

A finales de 1989 el Departamento Catalan de Sahldy como ya se comentd, en
colaboraciéon con la OMS Cancer Unit en Geneva arorddisefiar e implementar un
Proyecto Demostrativo de la OMS para la implemeéatade los cuidados paliativos.
Los objetivos eran ampliar la cobertura, la igudldke acceso y la calidad en las
prestaciones de los cuidados paliativos. Este ptoyestaba dentro del progravala

als Anys El Proyecto Demostrativo de la OMS ha estadoregrpso a lo largo de 20
afos y los resultados han sido evaluados a log$ afios 10 y a los 15 afios. Algunos
de los resultados méas destacados son: el desatehoevas perspectivas conceptuales
y epidemioldgicas, innovaciones en las definiciode$ cuidado y de modelos de

intervencion, y grandes avances en el cuidado de akpectos psicosociales y
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espirituales. Los Cuidados Paliativos han demostezal efectivos y eficientes con un
alto grado de satisfaccién de los pacientes emdstgrion de los Cuidados Paliativos
(Gomez-Batiste et al., 2012).

En el 2008 la OMS designo formalmente al InstitQ&dalan de Oncologia (ICO) como
Centro Colaborador de la OMS para Programas P@btieoCuidados Paliativos. Esta
designacion convierte al ICO en un centro de rafgeeinternacional para el desarrollo
de los cuidados paliativos desde una perspectildicalicon los objetivos de dar
soporte a paises en el desarrollo de los cuidaal@dipos, identificar modelos de éxito,
dar soporte a la OMS en la definicion de sus progsa generar evidencia y diseminar

el conocimiento en este campo (Generalitat de [@gta, Departament de Salut, 2014)

Desde 2008, también, la Obra Social “La Caixa” éstéaando a cabo en colaboracion
con el Ministerio de Sanidad y el aval de la OM®&m®Igrama para la atencién integral a
personas con enfermedades avanzadas. El progragraduo 31 equipos de atencién
psicosocial integrados por mas de 120 profesionatesuales desarrollan su actividad
asistencial en mas de 50 hospitales o centros-saaitarios y en domicilios de toda
Espafa. Este programa ofrece a los pacientes g #amliares el apoyo emocional,
social y espiritual necesario en esos momento® fsigrama ha representado una
iniciativa innovadora, complementaria y de colabmna coyuntural con la actual
cobertura del sistema sanitario publico y que gnta a facilitar la adopcion futura de

modelos similares por parte de las institucionestagas (Gémez-Batiste et al., 2011).
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1.2. Definicion de Cuidados Paliativos

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) adoptd,ue documento clave para el
desarrollo de los cuidados paliativos publicaddl 880, la definicion propuesta por la
Asociacion Europea de Cuidados Paliativos como celidado total activo de los
pacientes cuya enfermedad no responde a tratanuerabvo. El control del dolor y de
otros sintomas y de problemas psicolégicos, saciglespirituales es primordial».
Destacaba que los cuidados paliativos no debiaitatiee a los dltimos dias de vida,
sino aplicarse progresivamente a medida que avaresermedad y en funcion de las
necesidades de pacientes y familias. Posteriorment@002, la OMS ha ampliado la
definicion de cuidados paliativos: «Enfoque quearseja calidad de vida de pacientes
y familias que se enfrentan a los problemas asosiadn enfermedades amenazantes
para la vida, a través de la prevencion y alivid sld@rimiento por medio de la
identificacibn temprana e impecable evaluacion atamiento del dolor y otros
problemas, fisicos, psicolégicos y espiritualesep{fveda, Martin, Yoshida & Ulrich,
2002). Destaca que no solo se deben limitar altoras dias de vida, sino aplicarse
progresivamente a medida que avanza la enfermedaduyncion de las necesidades de

pacientes y familias.

A continuacién se enumeran los principios y valodes los cuidados paliativos
integrando los de la OMS presentados en su complente definicién (Sepulveda et
al., 2002) y los de la Estrategia en Cuidados fads del Sistema Nacional de Salud
(Ministerio de Sanidad, Politica Social e Iguald2@il4):

* Proporcionan, como un derecho, el alivio del dgl@tros sintomas en una atencion

integral, accesible y equitativa basada en laaontddd ante el sufrimiento.

« Afirman la vida y consideran la muerte como uoceso normal.

* Reconocen el valor intrinseco de cada persona @odividuo autbnomo y unico.
* No discriminan en funcion de la edad, del sexdenninguna otra caracteristica.

* Integran los aspectos espirituales y psicolégamiscuidado del paciente, asi como la

comunicacion abierta y honesta.
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e Ofrecen un sistema de soporte para ayudar anmalidaa adaptarse durante la
enfermedad del paciente y en el duelo.

« Utilizan una aproximacion de equipo interdisaipli para acompafar y responder a las
necesidades de los pacientes y sus familias, iectlity soporte emocional en el duelo,

cuando esté indicado.

* Fomentan la reflexion ética y la participacion mheciente y familia en la toma de

decisiones.

» Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a tamiactivamente como sea posible

hasta la muerte.

* Mejoran la calidad de vida (definida por el pat® y pueden también influenciar

positivamente en el curso de la enfermedad.
» Basan sus actuaciones terapéuticas en las mejacesicias disponibles.

« Facilitan la continuidad de competencia y deslarrprofesionales para responder
adecuadamente a las necesidades de pacientediggami

« Aseguran la continuidad de la atencion a travéslad coordinacién de niveles

asistenciales.

» Son aplicables de forma precoz en el curso éafermedad, en conjuncién con otros
tratamientos que pueden prolongar la vida, talesocquimioterapia o radioterapia, e
incluyen aquellas investigaciones necesarias pamapiender mejor y manejar

situaciones clinicas complejas.

Uno de los cambios demograficos mas relevantes uestna sociedad ha sido el
aumento de la expectativa de vida sustentado pavances de la medicina moderna y
la implantacion de habitos cada vez mas saludabiesuestro estilo de vida. Este
envejecimiento de la poblacion ha incrementadadaqgrcion de personas en situacion
de enfermedad avanzada terminal que requieren dnsdpaliativos. De hecho, tal y
como se comenté con anterioridad, 120.000 pacieatgseren de este tipo de atencion
especializada en cuidados paliativos. Para los adosl paliativos el objetivo
fundamental es, tal y como lo ha establecido la QM&nder las necesidades fisicas,

psicolégicas, sociales y espirituales de los paesep familiares fomentando la mayor
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calidad de vida posible a lo largo del proceso ieaim Por todo ello, la figura del
psicologo se convierte asi en una figura clave rdede los equipos de cuidados

paliativos y dedicaremos el proximo apartado a rilEdo. (Equipo de Atencion
Psicosocial, EAPS, 2014).
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1.3. Rol del psicologo en Cuidados Paliativos

En Cuidados Paliativos el trabajo en equipo es mhcipal instrumento para
proporcionar un abordaje holistico del pacientauy suidadores. Ningun profesional
clinico puede afrontar individualmente la complajidde todas las necesidades fisicas,
psiquicas, sociales y espirituales de un pacietgd_(is, Dones, Martinez & Alvarez,
2014). En el hecho de morir emergen un intensm ftlg emociones y sentimientos,
tanto en el enfermo como en la familia que por sicultad en el manejo pueden
provocar estrés psicolégico, una desestructurammdocional y un gran sufrimiento en
ambos. Esta posible complejidad es la que plamtasetesidad del psicélogo en los
equipos de Cuidados Paliativos (Lacasta, Rocdtatico, Limonero & Gomez, 2008).
Ya en nuestro pais, el desarrollo de los Cuidadd®tRos se desarrolla de manera
sincrénica con la integracion de la figura del gkigo en las Unidades de Cuidados
Paliativos en la medida de que los mismos participan su constitucién y desarrollo a

principios de los 80 (Limonero, 1996)

Respecto a la compaosicion profesional de los eguilgoCuidados Paliativos en Espafia,
se informa que aproximadamente la mitad disponamdgsicélogo (Lacasta, Sanchez,
Nufez, Gandara & Gomez-Batiste, 2006) Esta cifredstado aumentando desde 1998
situando a Espafia como el segundo pais en Europmas psicologos trabajando en
Cuidados Paliativos (Junger, Costantini, Kalus &iW.e2010).

En el monografico que la SECPAL destina al Are€dpacitacion Especifica (ACE) y
al Diploma de Acreditacion Avanzada (DAA) de Psigih en Cuidados Paliativos
destacan que a diferencia del psicélogo clinicop®tologo especialista en cuidados
paliativos aporta la experiencia a nivel de exagkelgue posee en el conocimiento y
manejo de sintomas, situaciones de conflicto psiwial y de la toma de decisiones
ético-clinicas presentes en las fases avanzadda dafermedad y por el caracter
integral que imprime al proceso de atencion algdei y a la familia, a través del
trabajo en equipo y la toma de decisiones, resgetkns valores de enfermos y familias

y la ética clinica”.

Lacasta et al., (2008) apuntan a que el objetiicipral del psicélogo sera la obtencion

del bienestar y alivio del sufrimiento para el emfe y la familia favoreciendo la
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adaptacion psicoldgica al proceso de enfermedadgrtm Los autores matizan que en
ocasiones algunas funciones de los profesionalésedeipo interdisciplinar de
Cuidados Paliativos se pueden solapar en un montado, sin embargo, cada uno
mantiene su especificidad en la atencion de la tjiad. El apoyo emocional basico
al enfermo ha de realizarlo todo el equipo desgedmpetencias planteadas para cada
una de las disciplinas. El psicélogo se encarga&dadevaluacion e intervencion
especifica con el objetivo de facilitar el maneje teacciones psicolégicas que

dificultan el proceso de adaptacion del pacientdg@io Oficial de Psicologos, 2011).

En este contexto, el equipo de Atencion Psicosodedalamanca (2014) y el Grupo de
Trabajo de Atencion Paliativa (GTAP) del Colegiadiafi de Psicologos de Catalunya
apuntan a que el psicélogo incide especialmentasséreas relacionadas con:

- Dar soporte psicologico a los pacientes: Ayudandolmovilizar sus propios
recursos para poder hacer frente a las amenazasaguirgiendo y minimizar
el sufrimiento innecesario. Las intervenciones edjpas enfocadas en los
pacientes se fundamentan en: Identificar y condopénsamientos irracionales;
facilitar el contacto y la expresion de las emoe®ry miedos; identificar
posibles fuentes de estrés; explicar la relacidreesentimientos, cogniciones y
sintomas; reconocer sintomas del sufrimiento ematioexplorar con el
paciente la intensidad de sus reacciones emocgrfalglitar estrategias para el
manejo y la autorregulacion emocional; evaluar tesursos y estilos de
afrontamiento frente a la enfermedad; potenciar rexgirsos propios de la
persona e implementar herramientas y técnicas gu@yan a ser Utiles para
afrontar la situacidon adaptativamente; diferencétre las emociones y
conductas adaptativas y desadaptativas; reafirmarcoaegir patrones
adaptativos/desadaptativos de afrontamiento e ifabant e intervenir en el

sufrimiento espiritual.

- Dar soporte psicologico a los familiares paliands sufrimientos preparandoles
para hacer frente a los desajuste emocionales aju@roduciéndose a lo largo
de todo el proceso de acompafiamiento y cuidado dersquerido. Algunas de
las intervenciones principales son: Desbloquearcdanunicacion entre el

paciente y la familia; establecer vias de comuidcaemocional; identificar
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aguellas personas que sean un apoyo para el pgaaptorar si existen asuntos
pendientes importantes de resolver; facilitar laspedidas con el entorno;
explorar recursos o carencias en relacion a leoedalbn del duelo posterior y
favorecer la elaboracidon de pérdidas multiplesiqica la enfermedad. En el
soporte a los familiares también queda incluidoealizar el seguimiento del
duelo en el que se trabaja la aceptacion de laid@érdas emociones
desadaptativas que puedan surgir tras ésta y lacemidn emocional. Las
intervenciones especificas se fundamentan en:aYisitestablecer un contacto
telefénico de condolencia y de seguimiento pararaalsi el duelo sigue un
curso normal. Barbero et al.,, (2014) llevaron aocaim estudio en el que
evaluaban el impacto emocional y la utilidad pedabde las cartas de
condolencia en familiares de pacientes fallecid@nyel que el 100% de las
familias refirieron bienestar al recibir la car@tra de las intervenciones sera la
de identificar factores de riesgo de duelo comgbcadeterminar si realizar
intervencion individual o grupal; normalizar las asiones y expresiones de
duelo; facilitar la expresion del dolor emociordgtectar y elaborar los eventos
trauméticos; identificar respuestas adaptativaseyadaptativas y tratar las
segundas; valorar el estilo de afrontamiento inldial y familiar al duelo;
manejo de la sintomatologia (ansiedad, depresitieraaiones del suefio y
alimentacion); manejo de emociones dificiles (malpa y miedo); elaborar la
relacion con la persona fallecida y lograr una adda adaptacion y aceptacion
de la realidad de la pérdida.

Dar soporte psicologico a los profesionales prevido el desgaste emocional
de los profesionales. A continuacion se especifiaanntervenciones: Asesorar
en consultas técnicas/counselling; facilitar diagiod y orientacion para la
derivacion; trabajar duelos de los miembros delpegtanto personales como de
pacientes; ofrecer espacios para la ventilacion cemal; proporcionar
herramientas para prevenir el burnout y promociomatilos de trabajo

saludables incidiendo en el autocuidado.
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Apunta el Equipo de Atencién Psicosocial, EAPS @@ue una intervencién y soporte
psicolégicos adecuados constituyen una pieza imp@tdentro de los equipos de
cuidados paliativos de cara a la prevencion, aaadih, aceptacion y adaptacion a
todos los cambios psicoemocionales que van daradlmskargo de todo este proceso, en
los pacientes, sus familiares y los profesionales ps atienden. La intervencién
psicologica en cuidados paliativos debe de estsadaaen un modelo de atencion que
tenga en cuenta las necesidades biologicas, pgicaf) sociales y existenciales.
Aunque cada persona dentro del equipo va a seciebpi@ en una o varias de ellas,
ninguno de los miembros deberia perder de vista egtroximacion holistica
(Fernandez-Alcantara, Garcia-Caro, Pérez-MarfiGr&z-Quintana, 2013).
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1.4. Dimension espiritual en Cuidados Paliativos

Desde los comienzos del movimiemiospice,fundamento de los Cuidados Paliativos,
la dimensidén espiritual ha sido un objetivo centlalla atencion. Pese a ello, tanto por
la naturaleza intima y subjetiva de esta dimens@mo por la falta de consenso sobre
sus caracteristicas, hasta hace poco ha sidoaeh#ros desarrollada de los Cuidados
Paliativos (Galiana, Oliver, Gomis, Barbero & Beni2013).

Al principio de la década de los noventa se empeazatonocer el papel de los cuidados
espirituales como una dimension de los cuidadostpals (Puchalsky et al., 2009).
Con el objetivo de identificar puntos de acuerdorsda espiritualidad en su aplicacion
a los cuidados de salud y hacer recomendacionesauanentar la aplicacion de los
cuidados espirituales en los cuidados paliativosedebréo en 2009 en California una
Conferencia de Consenso para la mejora de la datiddos cuidados espirituales como
una dimension de los cuidados paliativos. La médidel perdén y el sentido de la
vida requieren de una aproximacién que mezcle Edidas cuantitativas y cualitativas.
Por lo tanto, hace falta que los expertos en ésgiidad realicen aportes creativos al
desarrollo de medidas que puedan valorar adecuadanhes cuidados espirituales
(Puchalsky et al., 2009). Dones, Collette, Barb&omis, Balbuena & Benito (2013)
también apuntan en esta direccién sefalando quklsemlefiniciones de cuidados
paliativos se contempla la atencion espiritual cqade integrante y fundamental de
nuestro trabajo, pero que, sin embargo, existevtadsscaso consenso y poco desarrollo
de este ambito en la practica clinica. Para entandgr el porqué de estas dificultades

es necesario describir con mas detalle los aspestostuales al final de la vida.
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1.5. Valoracion y Conclusiones

Tal y como se ha expuesto anteriormente, el ddkade los Cuidados Paliativos no
fue algo homogéneo en todo el territorio nacioMddunas comunidades auténomas
como Cataluiia y Canarias consiguieron antes lapet@mcias en sanidad y pudieron
dar una mayor cobertura en sus comienzos. En lmlatdad, los Cuidados Paliativos
atienden de manera especifica a personas con enfades avanzadas, incurables y de
evolucion rapida, sin posibilidad de tratamientsgeeificos curativos, con expectativas
de vida limitada (entre tres y seis meses), coraatgpsintomatico severo y complejo
gue incluye las areas fisica, emocional, sociaspirgual (Maté, Gonzéalez-Barboteo,
Ibafez-Solaz, Martinez-Urionabarenetxea & Limon&008). Desde los inicios del
movimiento Hospice la dimension espiritual ha sido un elemento cent@itha
dimension queda recogida en la redefinicion qu@@d2 hizo la OMS y son cada vez
mas los estudios que la contemplan como un re@asoel afrontamiento del paciente
en la ultima etapa de su vida. Pese a la impodaqee la espiritualidad tiene dentro de
la valoracion integral de los equipos existe tod&@gcaso consenso y poco desarrollo de
este ambito en la préctica clinica. Por ello, ebpsito del presente estudio es tratar de
aportar algo de conocimiento de la dimension dspirien el &mbito de los cuidados

paliativos.
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2. Espiritualidad al final de la vida

2.1. Definicion de espiritualidad en Cuidados Paliativos

En concordancia con lo expuesto en el capitularitptla Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), como la Sociedad Espafola de Cuidéddstivos (SECPAL) y la

European Association for Palliative Care (EAPChéie en comun que contemplan la
dimension espiritual del paciente dentro del cuidpdliativo. Los cuidados paliativos
ofrecen un modelo de atencidn holistico del paeienhsiderando la dimension fisica,

psicoldgica, social y espiritual (Mount, 2013).

Pese al creciente nimero de investigaciones ackrda espiritualidad en cuidados
paliativos definirla sigue siendo objeto de interafiles debates en la literatura
cientifica (Galiana et al., 2013). Existe todavéaaso consenso y poco desarrollo de
este ambito en la practica clinica (Dones et 8lL32. En nuestro pais, existe desde hace
afnos un interés por conocer y compartir el &mbétdadatencion espiritual en cuidados
paliativos. Desde la SECPAL se constituyé en 2004QGrupo de Trabajo sobre
Espiritualidad en Cuidados Paliativos (GES) que dmasensuado una serie de
propuestas para los clinicos (Dones et al., 2(E3)2008 el GES propuso entender la
espiritualidad como “el dinamismo que impulsa neesinhelo de plenitud y que se
expresa a través de la busqueda de sentido, deeogleecon los propios valores, de
conexién armonica con los demas y de trascender{Bi@hito, Barbero, Dones &
Gbmez, 2014). En 2011 el grupo de trabajo de ésglidad en cuidados paliativos de
la EAPC la define como: “Dimension dinamica de idavhumana que se relaciona con
la manera en como las personas (individual y colattente) experimentan, expresan
y/o buscan el significado, propdsito y trascendeiyda manera en que se conectan con
el momento, con uno mismo, con los demas, contlaadaza con lo significativo y/o lo
sagrado” (Van de Geer & Wulp, 2011). Y en 2013 cdmferencia de expertos en
Cuidados Paliativos de Ginebra afirma: “La espalilad es un aspecto dindmico e
intrinseco de la humanidad a través del cual lasopas buscan un significado, un
propodsito y una trascendencia Ultimas y experinmeatea relacion consigo mismo, con
la familia, con los demas, con la comunidad, cosoleiedad, con la naturaleza, con lo
significativo y con lo sagrado. En estas definiel®rse observan elementos clave
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coincidentes: el sentido, la conexién y la traseect que también se encuentran en
diversas definiciones dadas por otros autoresigLil014; Selman, Harding, Gysels,
Speck & Higginson, 2011; Yong, Kim, Han & Pucha)si)08). Todas las definiciones
presentan la espiritualidad como un dinamismo \cib@m la persona en su dimension
espiritual como un ser en relacion (Galiana eéil4).

Uno de los problemas que tiene el concepto deieshidad es que puede confundirse
con el de religiosidad. Segun Sharma, Astrow, Texeék Sulmasy (2012) la
espiritualidad es un concepto dificil de definipgse a que puede solaparse con la
religibn son conceptos distintos ya que, tal y comportan los datos, las personas
pueden considerarse espirituales pero no necesarianreligiosas. En esta linea,
indican Vachon, Fillion, & Achille (2009) que todtiss seres humanos son espirituales,
pero soélo alguno de ellos son religiosos. Amboseptos estan lejos de ser sinbnimos
ya que la religién es un sistema de creencias eterdinadas practicas en relacién a un
Poder Superior mientras que, tal y como se ha ctadenanteriormente, la
espiritualidad es un concepto mucho mas amplio (@nb2013; Whitford & Olver,
2012). Por lo tanto, la religion puede ser considarcomo una forma especifica de

espiritualidad (Visser, Garssen & Vingerhoets, 2010

Otra dificultad para abordar la espiritualidad @fdrma en que se expresa Benito y
Barbero (2008) refieren que en muchas personaspidtaal permanece silente durante
la mayor parte de su vida. Sin embargo, la proxachide la muerte se convierte en una
oportunidad de apertura a esa dimensién. La asglidad ha sido identificada como un
importante recurso para los pacientes que les ayad@rdar el distrés cuando afrontan
la enfermedad (Benito et al., 2014; Monod, Brenmochat, Martin, Rochat & Bila,
2011; Selman et al., 2011). Sefalan Reig-Ferrerei€ascales, Fernandez-Pascual,
Albaladejo-Blazquez & Priego, (2013) que a menudsspiritualidad se convierte en el
principal recurso del que dispone el paciente pfm@ntar el dolor y el sufrimiento, la
evolucion de la enfermedad y sus consecuenciagnartancia de la espiritualidad en
la disminucion de la desesperacion al final deitlaw en la mejora del bienestar

psicolégico en personas que se estan muriendbiest@locumentada (Dobratz, 2013).

29



2.2 Instrumentos de evaluacion

Por una parte, la disparidad de definiciones am@ente presentadas da lugar a una
disparidad de instrumentos de evaluacion de laitsgidad. Por otra parte, Selman et
al., (2013) apuntan a que una de las razones pogua los aspectos espirituales se
manejan poco en la practica clinica es debido falta de competencia del personal
sanitario a la hora de identificar y evaluar etréis espiritual. Se necesitan evaluaciones
y mediciones para garantizar que los aspectos iteg@s sean identificados y
atendidos. Yong et al., (2008), refieren que eneg@nlos pacientes son reacios a
plantear cuestiones espirituales por lo que esildgoder identificar claramente esta
dimensién. Por su parte, Bayés y Borras (2005)amatle la necesidad de disponer de
instrumentos que permitan detectar a los pacietdasnecesidades espirituales mas
intensas. Estos autores recomiendan instrumentagies, que detecten la importancia
relativa de cada una de las necesidades espidtyafgoponen que tal instrumento
deberia incluir preguntas abiertas que estimulerateacion de historias relativas a su

propia biografia.

En la revisién descrita por Gijsberts et al., (20%& hallaron 24 instrumentos que
median la espiritualidad. De éstos, 14 instrumeatmsplian los criterios de validez de

contenido y en 9 de los 14 la validez de contefuéocevaluada en poblacién al final de
la vida. En una revisién llevada a cabo mas reemahte, Galiana et al., (2013)

identificaron 57 medidas validadas en poblaciércuidados paliativos, referidas a la
espiritualidad, y las dividieron en 3 grupos enebasel analisis de los items, el
propésito del instrumento y las recomendaciones ail®s autores: medidas

multidimensionales generales (n=22) en las quesparitualidad se contempla como

dimensién o area, medidas funcionales de espidal(n=21), aquellas en las que se
evalla la funcion de las creencias personales mé&idas sustantivas de espiritualidad
(n=14) las cuales exploran el contenido de diclhasncias (Selman et al., 2011; Vivat,
2008). En la tabla 1 se observa la categorizaadi@hicieron Galiana et al., (2013):
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Tabla 1. Categorizacion de las medidas de espiritualidad eilamilias de

instrumentos

Tipo de medida

Medida

Medidas multidimensionales

generales (n = 22)

Medidas funcionales de

espiritualidad (n=21)

1.Assessment of quality of life at the end of |
instrument

2.Brief Hospice Inventory

3.Cancer Worries Inventory

4.Canadian Health Care Evaluation Proj
(CANHELP)Questionnaire

5.Chronic lliness Quality of Life Ladder
6.Functional Assessment of Chronic llines
Therapy-Palliative(FACIT-Pal)

7. Hope Differential-Short

8.Hospice Quality of Life Index-revised
9.Hospice Quality of Life Scale-Korean

10. Life Evaluation Questionnaire

11.Linear Along Scale Assessment (LASA)
12.McMaster Quality of Life Instrument
13.Missoula-VITAS Quality of Life Index
(MVQoll)

14.McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL)
15.Needs Assesment for Advanced Cancer
Patients

16.Needs at the End-of-Life Screening Tool
17.Palliative Care Outcome Scale (POS)

18. Problems and Needs in Palliative Care
Questionnaire

19. QUAL-E

20. The McCanse Readiness for Death Instrum
21. The Patient Dignity Inventory

22. WHOQOL-HIV BREF

1. Beck Hopelessness Scale (BHS)
2. Beliefs and Values Scale

3. Brief Multidimensional Measure of
Religiousness/Spirituality(MMRS)

. Brief RCOPE

. Coping with lllness Scale (o Coping Inventory
6. Demoralization Scale

7. Existential Loneliness Questionnaire (ELQ)
8. Existential Meaning Scale (EMS)

9. Funtional Assessment of Chronic lliness
Therapy-Spiritual WellBeing (FACIT-Sp)

10. Hopelessness Assessment in lliness
Questionnaire

11.JAREL Spiritual Well-Being Tool

12. Meaning in Life Scale

13. Measure of coping in HIV

14. Mental Physical and Spiritual Well-being Sc
15. Peace, Equanimity, and Acceptance in the
Cancer Experience

16. Spirit 8

17. Spiritual Attitude and Involvement List (SAIL
18. Spiritual Health inventory
19. Spiritual Perspective Scale
20. Spiritual Well-Being Scale
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1. Daily Spiritual Experiences Scale (DSES)
2. Expressions of Spirituality Inventory (ESI)
3. INSPIRIT (Index of Core Spiritual Experience))
4. Ironson-Woods Spirituality/Religiousness Index
Medidas sustantivas de Short Form (I-W SRIndex)

espiritualidad (n=14) 5. Spiritual Activities Scale

6. Spirituality and Religion Survey

7. Spiritual Assessment Scale

8. Spiritual Experiences Index

9. Spiritual Involvement and Beliefs Scale
10. Spiritual Needs Inventory

11. Spiritual Orientation Index

12. SpREUK-P SF17

13. System of Belief Inventory

Tabla 1: Categorizacion que hicieron Galiana e(2013)

Cabe destacar que nos ha llamado la atencion eadelenimero de instrumentos
validados en poblacion paliativa hallados en lardtura. Como hemos dicho antes,
algunos de los posibles motivos que lo expliqueneteue no exista un consenso en la
definicion de espiritualidad ni tampoco en cémo imadhallado dado lugar a la
proliferacion de diversos instrumentos de mediddadespiritualidad (Albers et al.,
2010; Galiana et al., 2013; Reig-Ferrer et al.,3}0Algunos estudios también apuntan,
por un lado, que hay poca informacion acerca d@ragiedades psicométricas de las
herramientas que se utilizan actualmente (Benital.e014; Galiana et al., 2013) v,
por el otro, a que existen sesgos culturales & thtvalidaciones transculturales en esos
instrumentos dado que muchos de ellos se han digdor en poblacién caucéasica de
Estados Unidos (Benito et al., 2014). En esta miknga, Cobb, Dowrichk & Lloyd-
Williams (2012) también apuntan a que algunos umséntos estan centrados en temas
religiosos y Reig-Ferrer et al., (2013) destacameleesidad de disponer de instrumentos
que evaluen diferencialmente espiritualidad degiedidad.
Con el fin de evitar la confusion entre espiritdatl y religiosidad, y de acuerdo con la
definicion que hemos asumido para este trabajonfdgin dada por el Grupo GES de
la SECPAL) en la presente investigacion se ha dersilo que el instrumento mas
apropiado para esta investigacion cuestionario GBS motivos principales son:

- Parte de una definicion clara de espiritualidad

- Con propiedades psicométricas adecuadas

- Esta validado
Este cuestionario fue desarrollado por el GrupoTdebajo de Espiritualidad de la

SECPAL en colaboracion con expertos de la Faculea®sicologia de la Universidad
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de Valencia durante los afios 2011-2013. Pretendarse Util orientacion, de facil y
corta aplicacién, para estimular el dialogo copaatiente al final de la vida acerca de
los aspectos fundamentales de su dimension espirltea herramienta consta de seis
preguntas abiertas y ocho items que miden la esgidad como factor general y las
tres dimensiones espirituales (Benito et al., 20E4) un cuestionario basado en los
recursos y las necesidades de conexidn en losesivietrapersonal (relacion del
paciente con los demas), interpersonal (preocupesicelacionadas con la percepcion
de uno mismo y con la vivencia de la enfermedaa mulierte) y transpersonal (relacion
con Dios o con un ente superior). Estas dimensiamgsapersonal, interpersonal y
transpersonal que propone el GES estan presentasmayoria de los instrumentos de
valoracion de la espiritualidad que han sido vaatatransculturalmente (Galiana et al.,
2013). Tal y como recoge la tabla 2, las dimensdn&apersonal y la transpersonal
son comunes, Yy la dimension interpersonal la ratbgstantes instrumentos. Galiana et
al., (2014) reportan que la diferencia entre lazselades evaluadas por el cuestionario
GES vy las de los cuestionarios anglosajones puddberse al mayor papel de la
familia y las relaciones interpersonales como feende recursos y necesidades en
nuestra cultura. El cuestionario GES puede ayu@apborar la plenitud o el vacio de la
biografia de cada paciente, e identificar aquehasesidades que necesitan ser
atendidas/acomparfiadas, asi como los recursosateftas a reconocer y validar. Es un
instrumento en el contexto espafol que recoge ilasrsiones mas relevantes de la
espiritualidad apuntadas por la literatura y adéptaspecificamente para cuidados
paliativos (Galiana et al., 2013).
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Tabla 2. Andlisis del contenido de los instrumentode espiritualidad validados

transculturalmente atendiendo a las tres dimensiorse

Instrumento

Intrapersonal

Interpersonal

Transpersonal

Missoula-VITAS Quality of Life Index X

(MVQolI)

X

X

McGill Quality of Life Questionnaire X

BREF (MQOL)

Palliative Care Outcome Scale (POS)

Beck HopelessnessScale (BHS)

Existential Loneliness Questionnaire

Existential Meaning Scale (EMS)

X x| x| x

Funtional Assessment fo
lliness Therapy-Spiritual Well Bein

(FACIT-sp)

Chronic

[ronson-Woods

Spirituality7Religiousness Index Short X

Form (I-W SR Index)

World Health Oranization’s Quality f

Life Measure Spiritual Religious and

Personal Beliefs (WHOQOL SRPB)

O

Tabla 2: Andlisis del contenido

de los

transculturalmente atendiendo a las tres dimensi@ediana et al., 2014).
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2.3. Necesidades espirituales

La espiritualidad, tal y como se ha descrito aaterente en el apartado 2.1, es una
dimensién inherente en todo ser humano pero silemt& mayoria. Sus tres pilares
basicos son el sentido, la conexion y la trascendede estos pilares espirituales se
extraen las necesidades espirituales: necesidadndentrar sentido a la vida, la
necesidad de conexion contigo mismo y con los dgnt@secesidad de ser capaces de
poder trascender. En la Guia del Acompafamientoitesph en Cuidados Paliativos
(2008) se definen cada uno de estos pilares: Liatagpdad comprende una busqueda
personal de sentido, de significado de la vida Yadmuerte, del valor de uno mismo:
sus actos, su persona, sus circunstancias,..nktiedrata de la necesidad de integrar
los diversos aspectos de nuestra vida y de nusstral mismo tiempo que de dar valor
a todo aquello que hemos sido, hecho. A todo amuwple ha contribuido a nuestra
felicidad y a la de los deméas. Como dice Victornkta(1969): “El hombre no se
destruye por sufrir, sino por sufrir sin sentidb&. conexion invita al individuo a abrirse
hacia fuera y a reconocerse a si mismo como pategrante de €l. El sujeto toma
conciencia de la intima relacion de todo con taf#ota interconexion entre los seres. Se
trata de una conciencia relacional a través deiéasg siente formar una unidad con los
demds. Y en relacién a la trascendencia refierem equ situaciones de sufrimiento
existencial, el cuestionamiento de la realidad give el sufriente estimula esta
bdsqueda orientada a trascender la vision estigah@uede mantenerle instalado en el
sufrimiento y promueve la adquisicion de una visidas profunda de si mismo como
parte de una realidad superior. La trascendencipues, la capacidad de expandir el
ser, traspasando la percepcion limitada de laideghljue nos ofrecen nuestros sentidos
y teniendo una perspectiva mas profunda y ampéandestro yo y nuestras
circunstancias presentes, incluidas el sufrimignta muerte, capacidad que se deriva
del sentimiento de la presencia del Ser Superide @ertenencia a un Todo que nos
supera y abarca titulo personal, considero que la necesidadatcander podria ser la
menos frecuente en los pacientes porque requier@rdeesarrollo mas amplio de la
dimension espiritual de la persona que habitualeneatvemos. El GESPAL refiere que

la trascendencia “es una forma de reencontrar fexion profunda con la propia
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naturaleza esencial” y Maslow (1943) habl6é de laes&lad de autotrascender y la
considerd como el nivel mas alto alcanzado pooeibre.

Dentro de estas tres categorias quedarian englkzddiferentes necesidades descritas
en la literatura y que se explicaran mas adelante.

Las personas como seres espirituales tienen nadesicespirituales (Yong, J. et al.,
2008). Las necesidades espirituales son inhereamesl ser humano, emergen del
interior de la persona y se manifiestan de mararesversal en cada cultura (Maté &
Juan, 2008). Sin embargo, se han evaluado pocmé8edt al., 2013). C. Jomain define
en 1984 las necesidades espirituales en un semtigtio: “se trata de necesidades de
las personas creyentes 0 no, a la basqueda derieigrudel espiritu, de una verdad
esencial, de una esperanza, del sentido de layvitlala muerte, o también deseando
transmitir un mensaje al final de la vida” (citgolar J. H. Thieffry). Alba Payas (2002)
afirma que “en la dltima etapa de la vida, la peasafronta diversas necesidades
espirituales fundamentales que, si son elaboradafomina efectiva, le ayudaran a
encontrar significado a su vida y a mantener lamsza y aceptacion delante de la
muerte”. Algunos estudios sostienen que a medidalamuerte aparece mas cercana
las necesidades espirituales se ven intensificgtasy et al., 2012; Payas et al., 2008;
Puchalski et al., 2009). Sin embargo, no siempténeabordadas por el equipo que
atiende al paciente (Sharma et al., 2012). Poy etieel contexto de esta tesis, se aborda
la espiritualidad desde la éptica de las necesgladpirituales ya que el tenerlas
cubiertas puede suponerle al paciente un recursel afrontamiento del final de su
vida. Partimos, pues, fundamentalmente de una @&rgp funcional de las necesidades

espirituales.

Segun la Real Academia Espafiola (RAE) el térmirezésidad” se refiere“aarencia

de las cosas que son menester para la conservat@dla vida”. Barbero, Gomis y
Benito, (2008) explican que “no entendemos por sideeles espirituales Unicamente la
acepcion de déficit, carencia o vacio no cubietdambién nos referimos a aquellas

potencialidades aun no suficientemente desarralpdd en el ambito de lo espiritual”

El dia a dia va mostrando, mas o menos sutiimknpeesencia de esas necesidades y la
posibilidad de conectar con ellas. En general,amos conscientes de que tenemos esas

necesidades pero, muchas veces, de manera inadestiescamos el tenerlas cubiertas
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porque cuando no es asi podemos sufrir. Por ejerablecesitar estar conectados con
los demas por evitar el sentimiento de soledaénebntrar por qué o el para qué nos
han despedido del trabajo o la pareja nos ha dejadRor todo ello buscamos cubrir

estas necesidades aunque no seamos conscienszsliesqueda.

Es posible poder ir viviendo el dia a dia sin samscientes de que se tienen estas
necesidades y sin tratar de desarrollarlas. Es csimla dimension espiritual de la
persona estuviera silente lo cual no importa podisigone de otros recursos para hacer
frente a la vida (la intelectualidad, las distraoes,...). Sin embargo, cuando la vida se
ve amenazada, como en la enfermedad terminal,syreszsidades se muestran de una
manera mas explicita, dejan de ser (tiles, panaalgoria de las personas, los recursos
que previamente utilizaban. La muerte brinda ldamat oportunidad para poder
despertar espiritualmente. A la luz de esas coregmes podriamos distinguir tres

maneras de experimentar las necesidades espisialdieal de la vida:

- La persona no conecta con sus necesidades edpsitla conscientemente
porque ve que si conecta va a sufrir y niega sst@&xtia o inconscientemente
estando totalmente ajeno a la existencia de esasidades) y no sufre por ello;

- La persona conecta con sus necesidades espirityaesenerlas cubiertas le
proporciona bienestar espiritual.

- La persona conecta con sus necesidades espirijualaso tenerlas cubiertas le
genera sufrimiento espiritual,

Este ultimo enfoque es el que requeriria de larveteion espiritual por parte del

equipo.

El que una persona conecte 0 no con sus necesiespiesuales y el que las tenga o no
cubiertas puede depender de varios factores elibe la manera en como haya
afrontado su recorrido vital y, como apuntan BayéBorras, (2005) el que los
profesionales sanitarios reconozcan su importagcial proceso de morir. Reig-Ferrer
et al., (2013) recomiendan que los profesionalegasés reconozcan la existencia de
necesidades de tipo espiritual de sus pacienteardea una atencién sanitaria integral
de calidad y valorar, en lo posible, su grado @mdstar espiritual. La desatencion de
las necesidades espirituales se asocia con unarnuatidad de vida y menor
satisfaccion con el cuidado (Pearce, Coan, Herndmening & Abernethy, 2012;
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Sharma et al., 2012; Selman et al., 2013). ApuMang et al., (2008) que si estas
necesidades no estan cubiertas los pacientes mxguearian sufrimiento espiritual. Sin
embargo, en la practica clinica existen dificulade la atencion espiritual en cuidados
paliativos. En el estudio que realizaron Barberayd®, Gomez, & Torrubia (2007)
informaban de una tendencia en profesionales palgat no escuchar las necesidades
espirituales debido a la dificultad en su idendifiéon y ausencia de protocolos de

evaluacion.

2.3.1. Clasificacion de las necesidades espirituales

En diversos estudios se han descrito diferenteseraarde clasificar las necesidades
espirituales (Benito et al, 2008; Galek, FlanneMgane & Galek, 2005; Nixon &
Narayanasamy, 2010; Yong et al., 2008) pero deeegitas los constructos mas
frecuentes hacen referencia a la necesidad deaezipemnecesidad de sentido, necesidad
de amor, necesidades religiosas o divinas y neaetsid afrontamiento de la muerte.

El Grupo de Trabajo de Espiritualidad en CuidadalsaBvos de la SECPAL propone la
siguiente clasificacion que responde a la revid®ta literatura y a la convergencia que

diferentes autores han hecho sobre las mismas @/at@n, 2008):

- Necesidad de ser reconocido como perseird paciente puede verse reducido a

la enfermedad, identificado con su tumor o niumerdabitacion promoviendo
la sensacién de aislamiento, soledad, pérdida diatee inutilidad. Debido a
estos motivos es mas importante que nunca quefeinem se sienta tratado
CcOmo una persona con toda su valia integral.

- Necesidad de volver a leer su vidaLa enfermedad avanzada-terminal sita al

paciente en el umbral de la muerte y supone casise una ruptura biogréfica.
Por ello, emerge la necesidad de hacer un balargiBvp y significativo de su
vida para que pueda aceptar mas facilmente ekfsudvida.

- Necesidad de encontrar sentido a la existencia geeénir: la bUsqueda de

sentido—> La consciencia de la propia mortalidad despiestandcesidad de
encontrar significado y propésito a su existencidpca a la persona frente a lo

esencial.
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- Necesidad de liberarse de la culpabilidad, de pende—> En esa relectura de

la vida a la que se ha hecho referencia sucedea&siones la emergencia de
culpabilidad que, si no es bien elaborada, puederge un gran malestar
psicolégico y dificultar una muerte en paz.

- Necesidad de reconciliacidon, de sentirse perdofa@omo consecuencia de la

proximidad de la muerte, se plantea en algunasopassla necesidad de
reconciliarse, de resolver esos asuntos pendiedeeserrar el circulo de su
existencia y vencer el resentimiento.

- Necesidad de establecer su vida mas all4 de sianisnks una apertura a la

trascendencia. Se trata de alargar la vida indalidulas dimensiones de la
humanidad entera o de la divinidad, sin tener guescluyentes.

- Necesidad de continuidad, de un mas altd_a necesidad de sentido no es soélo

una mirada hacia atras, sino también una miradé ldelante. Existe con
frecuencia un deseo de continuidad después de datanyero acompafado de
muchas dudas, en cuanto a la realidad de est&nidbmas alla.

- Necesidad de auténtica esperanza, no de ilusi@essf La conexion con el

tiempo—-> Como refiere Thieffrey (1992) la situacion de isrigue representa la
enfermedad grave coloca al sujeto en una nuevaidrlaon el tiempo: el
pasado, necesidad de volver a releer su vidauteld, el tiempo limitado puede
ser vivido como una frustracion, una angustia gansbién puede ser como la
apertura a la trascendencia delante de la muerte.

- Necesidad de expresar sentimientos y vivenciagiosbs - Esta necesidad

aparece en todas las culturas. Muchas personaspendientemente de su
orientacion religiosa tienen una forma especifieaegpresar sus sentimientos
religiosos cuando se acercan a la muerte.

- Necesidad de amar y ser amadldEsta necesidad se considera implicita en cada

una de las anteriores necesidades. Aquel pacierteampa y se siente amado
hasta el final puede morir mas en paz.
A continuacion sugerimos en la tabla 3 una clasiifien de estas necesidades dentro del

modelo tridimensional de espiritualidad:
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Interpersonal

Intrapersonal

Transpersonal

Necesidad de ser
reconocido COmo person;

Necesidad de volver a lee

;1 su vida

r Necesidad de establecer
vida mas alla de si mism(

Necesidad de liberarse d
la culpabilidad, de
perdonarse

e Necesidad de encontrar

sentido a la existencia y €

devenir: la busqueda de
sentido

Necesidad de continuidad

| de un mas alla

Necesidad de
reconciliacion, de sentirsé
perdonado

Necesidad de auténtica
> esperanza, no de ilusione
falsas. La conexion con €

tiempo

Necesidad de expresar
S sentimientos y vivencias
I religiosos

Necesidad de amar y se
amado

Tabla 3. Clasificacion de las necesidades espiesusn los dominios espirituales:
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2.4. Relacion entre la espiritualidad, el bienestar y el
sufrimiento del paciente

En la revision bibliografica que llevan a cabo ¥isst al., (2010) se define el bienestar
como la ausencia de distrés, depresion, ansiedsgsperanza, deseos de acelerar la
muerte, ideacion suicida, o, a la inversa, comurdsencia de calidad de vida, bienestar
psicolégico, salud mental, felicidad, adaptaciéfuncionamiento social. Esta misma
revision encuentra 27 estudios acerca de la relaandre espiritualidad y bienestar de
los cuales en 23 se hallé una relacion positiveeearnhbos conceptos entendiéndose que
una mayor implicacion espiritual se asociaba a lnesestar.

Hasta este momento nos hemos referido al conceptbiehestar en general. Sin
embargo, a continuacidon se pasara concretar yseribie el concepto de bienestar

espiritual.

2.4.1. Bienestar espiritual

El constructo de bienestar espiritual constituya parte importante dentro de la calidad
de vida (Payas et al., 2008). Song y Hanson (206f0en el bienestar espiritual como
el sentido de armoniosa interconexion entre unommisy los demas o un ser
trascendente logrado a través de un proceso diengzato integrador que conduce a la
realizacion del fin dltimo y sentido en la vida. Esta misma linea, Reig-Ferrer et al.
(2013) consideran que “el paciente presenta bienespiritual cuando refiere una
sensacion de propdsito, coherencia, realizaciosopatl en la vida y conserva la
creencia de que la vida tiene valor”. Estos miseuat®res comentan que el grado de
bienestar espiritual se asocia sistematica y sogifvamente con bienestar psicoldogico,
calidad de vida, percepcion de apoyo social, satigbn con la vida, menor afectividad
de tipo depresivo y de estrés negativo, satisfaccion el tratamiento, o con los
indicadores de crecimiento terapéutico. Asi puesgjorar el bienestar espiritual ayuda
al paciente a afrontar de manera mas eficaz lareatiad terminal (Hermann, 2007)
suponiendo un recurso protector ante el sufrimiesmosituacion de final de vida
(Barreto, Fombuena, Diego, Galiana, Oliver & Ben2013). Siguiendo en esta linea,
Benito et al., (2014) refieren que se ha demostiddmmente la relacion entre el
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bienestar espiritual y menores niveles de ansigdapresion. Dobratz (2013) expresa
qgue las personas que afrontaban la muerte con ni@aosstar espiritual tenian mas
desesperacion, depresion y ansiedad. Las persamasegibieron menos cuidado
espiritual del que deseaban referian tener unaepeid mas baja de bienestar
espiritual. A la vez, estas personas tenian magsge de presentar sintomatologia
depresiva (Pearce et al., 2012). Monod et al.,Xp€mbién hacen referencia a que un
bajo bienestar espiritual se asocia a ratios mas an mortalidad, depresiones mas
severas, desesperanza y deseos de acelerar l& muert

En base a lo expuesto y relacionandolo con lassitames espirituales, el bienestar
espiritual implicaria el que la persona percibigua sus necesidades espirituales estan
cubiertas o que no tiene necesidad de cubrirladitdratura sugiere claramente que la
cobertura de las necesidades espirituales es igadut de bienestar espiritual (Barreto
et al., 2013). Cabe matizar que segun el recouiiddy el grado de desarrollo espiritual
gue cada persona traiga consigo en su etapa famar& el que conecte o no con sus
necesidades espirituales y que manifieste o ngpelde necesidades que tendra que
cubrir.

La literatura refleja una polémica acerca de stsudlimiento espiritual es o no lo
opuesto al bienestar espiritual (Delgado-Guay.ef@lll). Por ello, vamos a hablar de

sufrimiento en el siguiente apartado.

2.4.2. Sufrimiento espiritual

El sufrimiento es una experiencia inherentementérdica que constantemente va
cambiando a medida que la enfermedad progresanydate se aproxima (Krikorian y
Limonero, 2012). Se han hecho distintas propuedtasvaluacion e intervencion en
clinica de las que destaca el modelo integral tiiancion propuesto, en un encuadre
de cuidados paliativos, por Arranz, Barbero, BargeBayés (1996). Desde este modelo
se entiende que el ser humano sufre cuando acoatgoeque percibe como una
amenaza importante a su integridad (personal, &fiegr y/u organica) y, al mismo
tiempo, cree que carece de recursos para hacenke fr

Fue a principios de los afios 60 cuando Cicely Sengrdesarrollé el concepto de “dolor

total” que abarca el sufrimiento fisico, emociorsalcial y espiritual del paciente dando
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lugar a una experiencia multidimensional del sugimo. Cicely Saunders habla de la
dimensién espiritual y del dolor espiritudiLo espiritual es todo el campo del
pensamiento que concierne a los valores morales largo de la vida. Recuerdos de
decepciones y cargas de culpabilidad pueden pearisente considerarse fuera del
contexto religioso y ser dificiimente alcanzablew fos servicios o0 sacramentos,
simbolos que tanto sosiego aportan al “grupo relgg. El darse cuenta de que la vida
acabara pronto, bien puede despertar una apetedieiponer en primer lugar lo que es
prioritario y de alcanzar lo que se considera cowewdadero y valioso, y provocar el
sentimiento de que se es incapaz o indigno de lrad@uede haber un amargo rencor
por lo injusto de lo que esta sucediendo y por lemo de lo sucedido en el pasado, y
sobre todo un sentimiento desolador de vacio. Bncessiste, creo yo, la esencia del
dolor espiritual” Kearney. M. (1990) refiere que el dolor espirityalede ser
reconocido por las preguntas que el paciente haperylos sentimientos que esta
experimentando y expresando. El “¢Por qué a mitidisador de una busqueda de
sentido que a menudo va acompafiado de sufrimiespioitaal. Ademas el dolor
espiritual puede ser expresado a través de sentmsiccomo la desesperanza, la
desesperacion, miedo y culpa distinguiendo cauds&sd$, psicoldgicas o sociales de la
causa espiritual. Considera que los términos cauafiithiento”, "angustia” o "profunda
inquietud” describen mas adecuadamente la expe&ideaolor espiritual. Puchalski et
al., (2009) definen el sufrimiento espiritual coaguél que hace referencia a la pérdida
de sentido y de propésito en la vida, miedo a leney desesperanza y sentimiento de
soledad. Mako, Galek & Poppito (2006) lo contemptamo “dolor profundo en el
alma que no es fisico™Vilalta, Valls, Porta y Vifias (2014) también retawan el dolor
espiritual con la pérdida del sentido y del profmsie la vida. Delgado-Guay et al.,
(2011) consideran el sufrimiento como un construotdtidimensional que incluye
distrés fisico, emocional y espiritual. Este dstespiritual puede ser categorizado
dentro del constructo de desmoralizacion. El sim#r de desmoralizacion es una
expresion de distrés existencial dentro de losatlad paliativos (Kissane, Wein, Love,
Quing, Lee & Clarke, 2004). Se trata de un sindraneel que la desesperanza,
impotencia, falta de sentido y el distrés exist@nson los fendmenos bésicos. Este
distrés existencial hace referencia a la desespargca la angustia asociada a una
pérdida de propdsito y significado a la vida inelnglo las relaciones y en un sentido
profundo la pérdida de sentido de lo que uno essg@fie, Clarke & Street, 2001). De
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esta definicibn se desprenden necesidades esla@situzo cubiertas y por ello

consideramos que la opcién de abordar la espidadla través de las necesidades
espirituales es la adecuada. Garcia-Soriano y #8af2608) apuntan a que, a diferencia
del diagnéstico de depresion, la desmoralizacaxne lreferencia a algo mas abstracto,

mas espiritual, un dolor emocional profundo.

Para algunos pacientes con enfermedad terminatlecgn paliativa puede ser el Unico
medio eficaz para aliviar sus sintomas intoleralfRese a que el uso de la sedacion
paliativa es cada vez mas aceptada para alivianfamiento fisico, sigue siendo una
practica controvertida para tratar el sufrimientistencial o el no-fisico al final de la
vida (Bruce y Boston, 2011). La sedacion paliaseaentiende como la administracion
deliberada de farmacos, en las dosis y combinagioaqueridas, para reducir la
consciencia de un paciente con enfermedad avawoz@iminal, tanto como sea preciso
para aliviar adecuadamente uno 0 mas sintomastagis y con su consentimiento
explicito, implicito o delegado (Guia médica paradédacion en Cuidados Paliativos de
la Sociedad Esparfiola de Cuidados Paliativos). Emnidad de Cuidados Paliativos
(UCP) en la que se desarrolla la investigacionda tsis se llevo a cabo un estudio
retrospectivo en el que se registrd la prevaledeigdedacion paliativa profunda (SPP)
en 7 afos de actividad (2007-2013). De los 401%ptes conocidos por el equipo de
Cuidados Paliativos fallecieron en el hospital 19806): 1208 (62%) ingresados en la
UCP y 746 (38%) ingresados en otros servicios depital. El 14% (275) pacientes
precisaron SPP. Los motivos que llevaron a utillaa8PP fueron en primer lugar la
agitacion terminal (55%) y en segundo lugar la atiguexistencial (22%) (Guell,

Farifias, Ramos, Rufino & Pascual, 2014).

Como se puede comprobar a lo largo del desarr@l@sde punto, son diversos los
conceptos utilizados que versan sobre lo mismairSiginto espiritual, dolor espiritual,

angustia existencial, sufrimiento existencial ytréis espiritual. Boston et al., (2011)

apuntan a que las cuestiones espirituales y egiatea a menudo se intercambian en la
literatura. Esto denota la dificultad existenta &dra de consensuar la utilizacion de un
anico término que describa dicho fendbmeno. Por, etbmsideramos que el abordar la
espiritualidad a partir de la perspectiva de lasesiglades no satisfechas facilita la

aproximacion.
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2.5. Intervenciones terapéuticas en el abordaje de la
espiritualidad

Pocas intervenciones se han focalizado en el tratony en la medicion de la
dimensidn existencial o espiritual de pacientes céamcer avanzado (Breitbart et al.,
2010). Ando, Morita, Akechi, & Okamoto (2010) apamta que algunos estudios han
explorado estrategias efectivas en el alivio d&imiento psico-existencial basadas en
conceptos como la dignidad, el sentido y la deslza@on (Ando et al.,, 2010).
Chochinov, Hack, Hassard, Kristjanson, McClemeniH&rlos (2005) desarrollaron la
Terapia de la Dignidad con la intencibn de abordar trastornos psicosociales y
existenciales en pacientes con cancer terminalntraswo reducciones significativas en
el sufrimiento y en el estado de animo deprimida. é&nbargo, no hallaron mejorias
significativas en los items que median la dignidadinsiedad, el deseo de morir o la
ideacion suicida. Por su parte, Kissane et alQ3p@nalizaron el impacto de un grupo
de intervencidon para pacientes con cancer que iamclelementos existenciales.
Desarrollaron el “Grupo de Psicoterapia CognitiwisEencial” para mujeres con cancer
de mama que se centraba principalmente en el raéreeicognitivo fomentando la
esperanza y examinando las prioridades para elofygero no encontraron mejorias
significativas. Breitbart et al., (2010) llevaroncabo un estudio en el que llevaron a
cabo el “Grupo de Psicoterapia centrado en el &&hbasandose en los postulados
sobre el sentido de Victor Frankl (1969). El obetera ayudar a los pacientes con
cancer avanzado a sostener 0 a mejorar el setdig@z y el propdésito en sus vidas
incluso al enfrentarse a la muerte. Dicho estudianmend el impacto de esta
intervencion en el bienestar espiritual, el sigaifio y el distrés psicolégico
demostrando significativamente mayores beneficioseste grupo que en el grupo
control en la mejoria del bienestar espiritual y dgentido. Otro de los estudios
destacados en la literatura consultada es el queealron Ando y sus colegas (2010)
cuyo objetivo era confirmar la eficacia de la téarilel “Short-Term Life Review” en la
mejora del sentido en pacientes con cancer ternideaarrollaron la entrevista “Short-
Term Life Review” compuesta de dos sesiones de@@thutos en el intervalo de
tiempo de una semana entre la primera entrevikissggunda en las que las preguntas
hacian referencia a la terapia de revisidn de tabagrafia y a la Terapia de la

Dignidad. Median el sentido a través del Functiohssessment of Chronic lliness
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Therapy-Spiritual (FACIT-Sp) y hallaron que con “@hort-Term Life Review” la
puntuacion en el FACIT-Sp del grupo de intervendida significativamente mas alta
que la del grupo de control indicando un incremearda percepcion de sentido. Por
altimo, destacar el estudio de Lo et al., (2014)ekue llevaban a cabo un tipo de
intervencion psicoterapéutica individualizada llama&CALM (Managing Cancer And
Living Meaningfully). Incluia 3-8 sesiones indiviglizadas de 60 minutos focalizadas
en 4 ambitos importantes en el cancer avanzaddrot@intomatico y comunicacion
con el equipo que le atendia, cambios en uno misoan los Mmas cercanos, bienestar
espiritual o sentido/propdsito y preparacion pdrfuteiro manteniendo la esperanza y
afrontando la muerte. Hallaron que la sintomat@aatgpresiva y la ansiedad frente a la
muerte disminuyeron y que el bienestar espiritugjbnd. El alivio del distrés junto con
la creacidn de un espacio de reflexion contribuyta mayor sensacion de paz y de

sentido.
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2.6. Valoracion y Conclusiones

El afrontar el final de la vida puede dar lugar e glel paciente afloren cuestiones
espirituales que también deben ser tenidas enapentel equipo que le atiende. Estas
cuestiones estan relacionadas con diversas nedesidapirituales que dependiendo de
como estén pueden ayudarle a afrontar el procgaoeden generarle un sufrimiento
profundo. Son mdltiples los instrumentos de evatracy las intervenciones
terapéuticas disefiados para evaluar, medir y al@sacuestiones espirituales surgidas
al final de la vida con el propésito de contribalibienestar espiritual de la persona. Esa
multiplicidad es una muestra de las diversas dthdes encontradas al abordar una
dimensién tan subjetiva como es la dimension dsgpiriNosotros elegimos el modelo
tridimensional y el enfoque de las necesidadeshgsgyermite abordar el bienestar y el
sufrimiento espirituales. Por todo ello, creemosesario llevar a cabo un estudio
empirico que valore hasta qué punto el enfoquecte@ue hemos adoptado permite
comprender mejor las caracteristicas de la esgiidiad en pacientes en fase terminal vy,
en concreto, durante su hospitalizacion mientras a@ndidos por un equipo de
Cuidados Paliativos. Con ese objetivo, el de validh enfoque basado en las
necesidades se desarrollara el planteamiento deldssestudios que constituyen la

presente investigacion.
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3. Planteamiento y objetivos de la investigacion

A partir de lo expuesto en los capitulos anteriogeda claro que existen diferentes
aspectos de la espiritualidad en cuidados palisiinee se deben investigar. Tal y como
hemos justificado, el enfoque que consideramosuadieces el que se fundamenta en el
modelo de las tres dimensiones (intrapersonalygatsonal y transpersonal), y en el
abordaje de las necesidades espirituales. Desdeespectiva, el presente trabajo se
plantea dos objetivos fundamentales: el primerterdenar si el modelo adoptado es
adecuado para identificar las caracteristicas dknt@nsion espiritual de los pacientes
en situacion paliativa; el segundo, valorar la diéla entre la espiritualidad y el

bienestar que experimentan los pacientes en shugmliativa. Para conseguir estos

objetivos hemos desarrollado una investigacion argdidos estudios.

El primer estudio (Capitulo 4) consiste en una xdpracion exploratoria, sin
intervencion alguna, a la dimension espiritual @& pacientes a través del registro de
las expresiones con contenido espiritual que losmms pacientes verbalizan
espontaneamente mientras son atendidos por un ceqigp cuidados paliativos
hospitalario. El propdsito es acercarse a la esplilad desde la Optica del paciente
tratando de obtener un mapa que describa la preralde los dominios espirituales en
las expresiones verbales (interpersonal, intrapaisoy transpersonal), asi como
también las necesidades espirituales que se halfgititas en esas expresiones.

A partir de la informacién obtenida en ese estuséoha planteado un segundo trabajo
(Capitulo 5) que completa el analisis de las nde€ésis espirituales a la vez que evalla
la relacidn entre la espiritualidad y el bieneskarpaciente paliativo durante su ingreso
en el hospital. En este segundo estudio se hdnaghalas necesidades espirituales
interpersonales, intrapersonales y transpersonaeisante el cuestionario GES el cual

hemos adaptado para nuestra investigacion. Laniafcion obtenida con el GES se ha

relacionado con otras variables espirituales, soénmcas y de bienestar. Por otra parte,

y dado que nuestro enfoque de la espiritualidai@mhe que las necesidades espirituales
no permanecen estaticas en el tiempo han sidoasladuen dos momentos diferentes
durante el ingreso del paciente con el fin de temgida presencia de esos posibles

cambios.
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En los dos capitulos siguientes se exponen estagli@s de forma separada,
presentando en cada uno de ellos su correspondisueasion. Para finalizar, en el
capitulo 6 se expone una discusion general deesgitados de ambos estudios que

servird de base para la elaboracion de las copndesifinales de esta investigacion y

que se mostraran en el Capitulo 7.
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4. Estudio 1

4.1 Planteamiento y objetivos

De acuerdo con lo expuesto en la parte tedriadimansion espiritual puede aflorar con
fuerza en el paciente que esta frente a la mugateello, tomar conciencia de aquellas
expresiones espirituales que el paciente expresgepayudar al personal sanitario que
lo atiende a identificar necesidades y/o recursg@iriiales que influyan en su
bienestar.

Dentro de esta linea, el estudio llevado a cabdPpgas y cols. (2008) es importante.
Estos autores se propusieron conocer si en lop@gjde cuidados paliativos espafioles
se detectaban y se atendian las necesidadesugdpsitle los pacientes. Sin embargo,
no proporciona informacion sobre lo que los propiasientes expresan por lo que seria
interesante conocer cOmo son esas expresionesqigjar si hay coincidencias entre lo
gue valoran los profesionales sanitarios y lo galeran los pacientes. Ademas, en un
estudio realizado por Barbero et al.,, (2007) yainrdermaba de una tendencia en
profesionales de paliativos a no escuchar las mzmkss espirituales de la mayoria de
los pacientes debido a la dificultad en su ides&dién y ausencia de protocolos de

evaluacion.

Por lo tanto, consideramos que seria interesars@mddlar un estudio exploratorio en
una unidad de Cuidados Paliativos que atienda rmias con cancer y que trate de

valorar esos aspectos. Los objetivos concretosigsi@lanteamos fueron los siguientes:

1) Registrar la frecuencia de las verbalizaciones rdgpeas relativas a aspectos
espirituales y clasificarlas en los dominios y suhahios espirituales a partir de
la taxonomia descrita en el estudio de Payas y 2088) y a la que el equipo
al que pertenece la investigadora ha realizadamakymodificaciones.

2) ldentificar las necesidades espirituales de loseptes y clasificarlas segun la
taxonomia descrita por el grupo de trabajo de Hsgiidad de la Sociedad
Espafola de Cuidados Paliativos en la Guia de Aa@arpiento Espiritual en
Cuidados Paliativos (Maté & Juan, 2008).
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4.2 Metodologia

4.2.1 Participantes

Se incluyeron los pacientes atendidos por primeza por nuestro equipo entre
Noviembre de 2009 y Mayo de 2010 por la Unidad del&los Paliativos del Hospital
de la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona, tantsiteacion de ingreso como en
consulta ambulatoria. Se incluyeron también paegenue estaban ingresados en otras
unidades y a los que se atendia a través de ingrta. Todos los pacientes habian
sido diagnosticados de cancer y se encontrabasiseravanzada-terminal. Se considero
como criterio de exclusion la presencia de deterognitivo.

Durante el periodo del estudio (6 meses) el egdépouidados paliativos atendié a 276
pacientes oncologicos nuevos. La muestra final deieptes que expresaron
verbalizaciones espirituales espontaneas esta @stgpor 86 pacientes (31'2%). De
estos pacientes, 50 eran hombres (58%) y 36 mu2és) siendo la edad media de los
participantes de 68,8 afios (SD = 13,7). De losgiflentes restantes que no formaron
parte de la muestra 120 (63%) eran hombres y 78%@6ran mujeres siendo la media

de edad de 73 afios.

4.2.2 Procedimiento

Los miembros del equipo (médicos, enfermeras, ianef de enfermeria, psicéloga)
registraron textualmente todos los comentarios do® pacientes expresaban
espontdneamente a cualquiera de ellos y que pueieea referencias espirituales. No
se disefidé ninguna intervencion especifica pardiangion de los comentarios. En las
reuniones interdisciplinares diarias el equipo eossaba si el comentario registrado
era 0 no espiritual y se clasificaba en el domiryiosubdominio espiritual

correspondiente, siguiendo la clasificacion redizgor Payas y cols. (2008) con
alguna modificacién consensuada por el equipo dkadas paliativos que llevé a cabo
la investigacion (ver tabla 4). A continuacion sasgrd a comentar dichas
modificaciones. Dentro del dominio interpersonahszdificé el enunciado del primer

subdominio: En lugar de “Falta de apoyo, por padlee familiares, amigos o

profesionales, expresiones de soledad y aislaniiset@onsider6 mas esclarecedor el
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enunciado siguiente: “Percepcion de aislamientdwandono por parte de los demas”.
También se consideré adecuado eliminar el subdom\8ufrimiento por la pérdida de
autonomia, control” por no considerar que hiciefanrencia a la espiritualidad. Y en el
caso del ultimo subdominio interpersonal: “Satisiée, valor, logro, sentido y plenitud
en la vida sin referencia espiritual” se afiadi@mlnciado el término de “Referencias
positivas y negativas de satisfaccion, valor, lpgrentido y plenitud en la vida sin
referencia espiritual” puesto que nos parecido gedadotra manera se excluian las

expresiones que hacian referencia a la ausencigliles aspectos.

Respecto al dominio intrapersonal/intrapsiquico, &n subdominio referente a
“Inadecuacion, desvalorizacion, abandono, impo&nse eliminaron los términos de
“inadecuacion” y “abandono” ya que al equipo noideglaro a qué se referian
exactamente. El subdominio “Desesperanza, clauditasinsentido, deseo de morir e
ideacion suicida” se substituyd por “Desesperangs¢bDs de morir” eliminando
“claudicacion” por parecernos mas adecuado eniéelaal familiar y no tanto en el
paciente; el término “sinsentido” también se elinporque ya se hace referencia en el
subdominio anterior; y la “ideacion suicida” lo mis ya que por experiencia del
equipo se considerd que la frecuencia era escagkoPor ultimo, respecto al dominio
intrapsiquico se afiadio el siguiente subdominiocatRacion personal” basandonos en
la idea de que el paciente pudiera estar satisféelf@ber podido desarrollar en la vida
su propio potencial. Este concepto se hombra @stalio llevado a cabo por Mount,
Boston & Cohen (2007) haciendo referencia al cotcele “individuacion” de Jung
entendido como la experiencia de la realizaciorpdedncial personal.

Y en relacion al dominio transpersonal, se modit enunciado “Conflicto interior
y/u hostilidad generado por las creencias religiosanflictivas” por el siguiente
“Enfado/hostilidad hacia las creencias religiosgs'ue al equipo le quedaba mas claro
a lo que se estaba haciendo referencia. Y, enallliigar, con este mismo criterio se
substituyo el subdominio “Preocupaciones y duddsesareencias, fe, el sentido de
continuidad mas alla de la vida, y/o en relaciom em ente superior” por el de

“Preocupaciones y dudas sobre creencias, fe erigrlaon un ente superior”.
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Payas et al., (2008)

Equipo investigador

Dominio interpersonal

Dominio Interpersonal

presencia de un ser superior

presencia de un ser superior

Falta de apoyo afectivo, por parte |deercepcion de aislamiento o abandono |por
familiares, amigos o profesionaldsparte de los demas
expresiones de soledad y aislamiento
Aspectos pendientes de relaciobn ylAspectos pendientes de relacion y/o
preocupacion por los que quedan preocupacion por los que quedan
Sufrimiento por la pérdida de autononiyia, -
control
Satisfaccion, valor, logro, sentido y plenitu&eferencias positivas y negativas de
en la vida sin referencia espiritual satisfaccion, valor, logro, sentido y plenituld
en la vida en relacion con los demas

Dominio Intrapersonal Dominio Intrapersonal
Inadecuacion, desvalorizacion, abanddnbesvalorizacion / impotencia
impotencia
Preocupaciones y miedos sobre el dolof eteocupaciones y miedos sobre | el
sufrimiento e incertidumbre ante la muertg¢ sufrimiento, la enfermedad y la muerte
Interrogaciones sobre el sentido y propogiboterrogaciones sobre el sentido y propégito
del sufrimiento, la enfermedad y la muertd del sufrimiento e incertidumbre ante [la

muerte
Desesperanza, claudicacion, sinsentjddesesperanza / deseo de morir
deseo de morir e ideacion suicida
- Realizacién personal

Dominio Transpersonal Dominio Transpersonal
Conflicto interior y/u hostilidad generagdnfado / hostilidad hacia las creendas
por las creencias religiosas conflictivas religiosas
Preocupaciones y dudas sobre creenciag,Regocupaciones y dudas sobre creenciaf, fe
el sentido de continuidad mas alla de la v|den relacién con un ente superior
y/o en relacion con un ente superior
Peticiones o0 referencias a practigd®eticiones o referencias a practi¢as
religiosas y/o guia espiritual religiosas y/o guia espiritual
Plenitud espiritual, paz, confianza y sent/d@lenitud espiritual, paz, confianza y sentiqo
de la vida en relacion con trascendencia|yde la vida en relacidén con trascendencia y/o

Tabla 4: Diferenciacion entre la clasificacion d#ac por Payas et al., (2008) y las
modificaciones que el equipo investigador aplicticha clasificacion

5
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Tal y como se acaba de mencionar, los dominiosriesdes considerados son el
interpersonal (relacién del paciente con los demask)intrapersonal/intrapsiquico

(preocupaciones relacionadas con la percepciomdemismo y con la vivencia de la

enfermedad y la muerte) y el dominio transpersdaaiiellas expresiones que tienen
gue ver con Dios 0 con un ente superior). Los coanigs registrados también se
clasificaron por el tipo de necesidad espiritugugndo la taxonomia descrita por el
Grupo de trabajo de Espiritualidad de la SociedadaBola de Cuidados Paliativos
(Maté & Juan, 2008) (Tabla 5)

Necesidades espirituales

Necesidad de ser reconocido como persona

Necesidad de volver a leer su vida

Necesidad de encontrar sentido a la existenciadgnir: la busqueda

de sentido

Necesidad de liberarse de la culpabilidad, de pende

Necesidad de reconciliacion, de sentirse perdonado

Necesidad de establecer su vida mas alla de siamism

Necesidad de continuidad, de un mas alla

Necesidad de auténtica esperanza, no de ilusiahessf La conexion

con el tiempo

Necesidad de expresar sentimientos y vivenciagoshs

Necesidad de amar y ser amado

Tabla 5: Clasificacion descrita por el Grupo déaje de Espiritualidad de la SECPAL.
Se recogieron ademas datos acerca la edad, géeaiizacion tumoral, ubicacién del

paciente, y profesional al que transmitia el caarémy supervivencia la cual se media

en dias.
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4.3 Resultados

4.3.1 Resultados del objetivo 1

Registrar la frecuencia de las verbalizaciones e$foeas relativas a aspectos
espirituales y clasificarlas en los dominios y soiméhios espirituales segun la
taxonomia descrita en el estudio de Payas y d@B08) con las modificaciones

realizadas por el equipo investigador.

Para llevar a cabo este objetivo se han aplicalprizebas estadisticas de comparacion

de media y de Chi-cuadrado.

Las variables relacionadas con las verbalizacibaessido: edad, género, ubicacion del
paciente, profesional al que se le transmitia lebalzacion y supervivencia del
paciente.

Durante el periodo del estudio (6 meses) el egdépouidados paliativos atendié a 276
pacientes oncolégicos nuevos detectando que 88%@erbalizaron comentarios con

referencias espirituales

Se comparo la edad y el género de los pacientegxjresaron estas verbalizaciones
(ver tabla 6) con los que no lo hicieron hallandabferencias estadisticamente
significativas en relacion a la edad entre los dogpos (t=-2,4; p=.01). Asi, los

pacientes que verbalizan son mas jovenes que sa@ob hacen (68,8 vs 72,8). En la

variable de género no se observaron diferencia#fisigtivas entre los grupos.
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Pacientes que expresaron verbalizaciones espirit vs los que
no lo hicieron
No
VARIABLES Verbalizadores | verbalizadores
(n=86) (n=190)
Media 68,8 72,8
Edad Desviacion 13,7 12,1
Hombres 50 120
Género Mujeres 36 70

Tabla 6: Comparacion entre los que verbalizan ylesno expresiones espirituales en base
ala edad y al género.

La distribucién segun la ubicacion de los pacierftes la siguiente: 35 pacientes
(40'6%) estaban ingresados en la unidad de CuidBdbativos (UCP), el 48'8% (42
pacientes) correspondian a las interconsultas demias ingresados en otras unidades
de hospitalizacion (ICH) y 9 de los 86 pacientés4%) que verbalizaron comentarios
espirituales correspondian a pacientes que pravetdalas consultas externas de
Cuidados Paliativos (CE). Destacamos que para #izaeion de los analisis
comparativos con la variable “lugar de ubicacidée’ excluyeron los pacientes que
provenian de la consulta externa (n=9) debido §b laimero de casos y sélo
contemplamos los pacientes ingresados en la UCRintamente con los de ICH
(n=77).

Se clasificaron 119 comentarios en los dominiosfsabnios espirituales y, de ellos,
102 en las necesidades espirituales. Estas cifvas diferentes porque no todo
comentario espiritual conllevaba una necesidadiasgi En relacion con el profesional
del equipo de paliativos al que se le transmitiadebalizacion espiritual se observa
como el personal de enfermeria registré 49 de 1@&cbmentarios (41'2%), el equipo
meédico 47 (39'5%) y la psicologa 23 (19'3%).

Las expresiones espirituales se clasificaron er8ldeminios espirituales descritos en
Payas et al., (2008). En la tabla 7 se observa @rdominio que mas se referencia es

el intrapersonal (67,4%) y el que menos es el pengsnal (19,8%).
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Dominios espirituales Frecuencia Porcentaje
Interpersonal 44 51,2
Intrapersonal 58 67,4
Transpersonal 17 19,8

Tabla 7: Frecuencia y porcentaje de los dominipgiasales

Debe destacarse que un paciente podia verbalizadenédn comentario y su contenido

ser clasificado en diferentes dominios espirituales

No se encontro relacién entre los diferentes dareiespirituales y la edad y el género.
Dentro de la variable de la ubicacion, eliminamms pacientes de la consulta externa
(n=9) que expresaron verbalizaciones debido akeszamero y solo contemplamos los
casos referentes a hospitalizaciéon en la UCP yaenl@H (n=77) (Tabla 8). Si que
encontramos relacion entre el dominio intrapersgnajue el paciente verbalizador
proviniera de las interconsultas realizadas enrsiaseunidades de hospitalizacigh €

(1, N=77)= 4.0, p=.04). El 62,3% de los pacientesl@H verbalizaron comentarios
incluidos en el dominio intrapersonal a difererdh 37,7% de los pacientes ingresados
en la UCP que también las expresaron.

Intrapersonal
No Si Total
UCP 15 20 35
(62,5%) (37,7%)
ICH 9 33 42
(37,5%) (62,3%)
Total 24 53 77

Tabla 8: Relacidn entre la ubicacion del pacieaxel(lyendo la CE) y el dominio interpersonal

Parece que los pacientes de ICH en comparacioriosogue estan ingresados en la
unidad de cuidados paliativos son mas procliveslalan acerca de preocupaciones
relacionadas con la percepcion de uno mismo y aanvencia de la enfermedad y la
muerte. No hallamos otras relaciones entre la gliinay los otros dominios

espirituales.
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No encontramos diferencias estadisticamente gigtifas entre los dominios

espirituales y el profesional al que se le verldizexpresion.

La variable de supervivencia soélo se relacion6 elodominio transpersonal (t= -2,7;
P=.00) indicando que los pacientes que verbalizaxamesiones englobadas en este
dominio presentaban una mayor supervivencia (d&8 vs 30,4 dias; DS = 118 vs
DS=41). Sin embargo, el andlisis con prueba no npétrica no confirma la
significacion estadistica (U=.10). No se hallaroiiferéncias estadisticamente

significativas con los demas dominios espirituales.

Respecto a los subdominios espirituales, se obsamvéa tabla 9 el porcentaje de
pacientes que verbalizaron cada subdominio esplirgagun la clasificacion descrita

por Payas y cols. (2008) con las modificacionekzadas por el equipo investigador.

Dominio INTERPERSONAL (51,2%)

N %
1. Percepcion de aislamiento o abandono por parteodedemas* 12 14
2. Aspectos pendientes de relacion y/o preocupacidn|g® que| 18 21
quedan*
3. Referencias positivas y negativas de satisfacedloy, logro, 23 26,7

sentido y plenitud en la vida en relacion con lesnds*

Dominio INTRAPERSONAL (67,4%)

4. Desvalorizacién / impotencia* 14 16

5. Preocupaciones y miedos sobre el sufrimientenfarmedad y la 11 12,7

muerte

6. Interrogaciones sobre el sentido y propésito sidlimiento ¢ 15 17,4

incertidumbre ante la muerte

7. Desesperanza / deseo de morir* 36 41,8

8. Realizacion personal* 5 5,8
Dominio TRANSPERSONAL (19,8%)

9. Enfado / hostilidad hacia las creencias religiosas* 2 2

10. Preocupaciones y dudas sobre creencias, fdamidn con un ente 6 7

superior

11. Peticiones o referencias a practicas religiggaguia espiritual 5 5,8

12. Plenitud espiritual, paz, confianza y sentiddadvida en relacion| 11 12

con trascendencia y/o presencia de un ser superior

Tabla 9: Porcentaje de pacientes que verbalizaoaubdominios espirituales.

* Se aplicaron modificaciones realizadas por elipqunvestigador
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Se observa como el subdominio mas expresado cotl'@& se incluye dentro del
dominio intrapersonal y es el que hace referentsadesesperanza y al deseo de morir
y el que menos estd dentro del dominio transperspnes el que se refiere al

enfado/hostilidad hacia las creencias religiosés) (2

No se encontraron diferencias estadisticamentdfisagivas entre los subdominios
espirituales y la edad, el género, la ubicacion gdaliente profesional al que se le

transmitia la verbalizaciéon y la supervivencia.

Debido al bajo nimero de observaciones en detedosnaubdominios, se optd por no
tenerlos en cuenta a la hora de realizar el asatismparativo. En la tabla 10 se

describen los subdominios que se excluyeron per teilenos de 8 observaciones:

N | %

Dominio intrapersonal

8. Realizacion personal 5 ‘ 5,8
Donortranspersonal

9. Enfado / hostilidad hacia las creencias retigs 2 2
10. Preocupaciones y dudas sobre creencias, fdamidn con un ente 6 7
superior
11. Peticiones o referencias a practicas religig&aguia espiritual 5 5,8

Tabla 10: Subdominios que no se contemplaron andlsis comparativo.
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4.3.2 Resultados del objetivo 2

Identificar las necesidades espirituales de losigates y clasificarlas segun la
taxonomia descrita por el grupo de trabajo de Bpalidad de la Sociedad Espafiola
de Cuidados Paliativos (SECPAL) en la Guia de Aaimmmiento Espiritual en

Cuidados Paliativos.

Para llevar a cabo este objetivo se han aplicalprizebas estadisticas de comparacion

de media y de Chi-cuadrado.

Las variables relacionadas con las verbalizacibaessido: edad, género, ubicacién del
paciente, profesional al que se le transmitia lebalzacion y supervivencia del
paciente.

En relacion a las necesidades espirituales, enalida t11 se observa cémo las
necesidades espirituales mas expresadas por losnfesc fueron la necesidad de
encontrar sentido a la existencia y el devenirblaqueda de sentido (25,5%) y la
necesidad de volver a leer su vida (22%). Y lasmgaros son la necesidad de liberarse
de la culpabilidad, de perdonarse (0,9%) y la ridadsde reconciliaciéon, de sentirse
perdonado (0,9%).

60



Necesidades espirituales n %
Necesidad de ser reconocido como persona 8 9,3
Necesidad de volver a leer su vida 19 22
Necesidad de encontrar sentido a la existencia geeénir: laj 22 25,5
busqueda de sentido
Necesidad de liberarse de la culpabilidad, de pende 1 0,9
Necesidad de reconciliacion, de sentirse perdonado 1 0,9
Necesidad de establecer su vida mas alla de sianism 3 3,4
Necesidad de continuidad, de un mas alla 4 4|6
Necesidad de auténtica esperanza, no de ilusicaieasf La 2 2,3
conexion con el tiempo
Necesidad de expresar sentimientos y vivenciagoshs 17 19,7
Necesidad de amar y ser amado 13 15

Tabla 11: Porcentaje de pacientes que hicieromeretea a alguna necesidad espiritual en base a

la clasificacion descrita por el Grupo de Espititieed de la SECPAL

De la misma manera que en el caso de los subd@sresprituales, en las necesidades

también se excluyeron a la hora de llevar a calm&isis comparativo aquellas con un

numero inferior a 8 observaciones. En la tablagl@escriben cuales fueron:

Necesidades espirituales n %
Necesidad de liberarse de la culpabilidad, de pende 1 0,9
Necesidad de reconciliacion, de sentirse perdonado 1 0,9
Necesidad de establecer su vida mas alla de sianism 3 3,4
Necesidad de continuidad, de un mas alla 4 4
Necesidad de auténtica esperanza, no de ilusicaieasf La 2 2,3

conexion con el tiempo

Tabla 12: Necesidades espirituales que se exclny#nealizar el analisis comparativo.
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Como se ve en la tabla 13, la necesidad de amantyse amado se relacion6 con el
géneroy® = (1, N=86) = 4.7, p=.03. Las mujeres expresan fretsientemente que los
hombres esta necesidad (69,2% vs. 30,8%). Estaamsgesidad resultdé también ser la
Unica que se relaciond con la variable de la uBcadel pacientg® = (1, N=77) = 5,
p=.02 (ver tabla 14). De los pacientes ubicadotaamidad de cuidados paliativos se
extraia mas la necesidad de amar y ser amado gugui estan ingresados en otras
unidades de hospitalizacion. Recordemos, tal y ceem@omentd anteriormente, que
para la variable de ubicacion se han excluido ksemtes que provenian de consultas
externas debido al bajo numero de casos.

Necesidad de amar y s¢

amado

Si No Total

Hombres | 4 (30,8%)| 46 (42,4%) 50

Mujeres | 9 (69,2%) |27 (30,6%) 36

Total 13 73 86

Tabla 13: Relacion entre la necesidad de amar gmsado y el género.

Necesidad de amar y s¢
amado
Si No Total
UCP 9 (75%) | 26 (40%) | 35
ICH 3 (25%) | 39 (60%) | 42
Total 12 65 77

Tabla 14: Relacion entre la necesidad de amar greado y la ubicacion (sin incluir los casos
de la consulta externa)
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Se encontraron diferencias estadisticamente sigtiifas entre la necesidad de ser
reconocido como persona y la edad de los paci€dte468; p=.03). Los pacientes que
hacian referencia a esta necesidad son mas jogaedss que no la expresan (58,8 vs
69,8).

No se hallaron diferencias estadisticamente saatifias entre las necesidades

espirituales y la supervivencia de los pacientes.
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4.4. Discusion

4.4.1 Discusion del objetivo 1

El primer objetivo consistia en registrar la fretcia de las verbalizaciones espontaneas
relativas a aspectos espirituales y clasificarlas leés dominios y subdominios
espirituales segun la taxonomia descrita en ebgstle Payas y cols. (2008) con las

modificaciones realizadas por el equipo investigado

Se han registrado expresiones con contenido espidie 86 pacientes (31,2%). Este
porcentaje podria haber sido mayor si se hubiaefiddo un plan de intervencion para
evaluar y abordar las cuestiones espirituales pasr rhotivos que indicaremos
posteriormente. Posiblemente, la dificultad quepa&tiente puede tener para hablar
acerca de estos temas también influyd en el numerta muestra. Puede que otra
limitacion fuera que debido a la dinamica clinit@guipo no hubiera registrado todos
los comentarios verbalizados. Tampoco puede exeltatalmente la posibilidad de que
alguna verbalizacion no fuese considerada comeatida de espiritualidad cuando en
realidad si tuviera esa caracteristica. DobratdA3p@ambién registré expresiones con
contenido espiritual en 44 pacientes (45%) quebast&n “hospices” de una muestra
total de 97. Sin embargo, mientras que en nuestt@li® no se utilizaba escala alguna
que facilitara la verbalizacion de dichas expresspren la investigacion de Dobratz
(2013) los comentarios espirituales de los paditips surgian al responder a los items
de escalas que median el dolor, el apoyo socidlajr@entamiento psicoldgico. Es por
ello que hemos sugerido anteriormente que el 31hatkado en este estudio podria
haber sido mas elevado.

No se encontraron diferencias estadisticamentéisafivas entre el género y el que los
pacientes expresan 0 no comentarios espiritualeserSbargo, en relacion a la edad,
parece ser que los pacientes que expresan veriatiza espirituales son mas jovenes
gue los que no lo hacen (68,8 vs 72,8). Estos datiosiden con los hallados por Hui,
de la Cruz, Thorney, Parsons, Delgado-Guay & Br(2@d1) en el que los pacientes
mas jovenes (55 vs 64 afos) eran los que mas ekaregslistrés espiritual. También
destacamos el paralelo indirecto que estos datasrticon los obtenidos por Rufino,

Blasco, Ramos, Guell & Pascual (2010) ya que enamit que los pacientes mas
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joévenes hablaban mas sobre la enfermedad con glaxlotes que aquellos con mayor
edad.

Se observa que el personal de enfermeria y el médtin los que registran mayor
namero de comentarios con referencias espirituateshabiendo diferencias entre
ambos. El personal de enfermeria es el que mapdi@asa con el paciente y con el que
a menudo se establece un estrecho vinculo. Losco®dion los que mantienen el
primer contacto con el paciente y ya es en esaepaivisita, con un enfoque de
atencion integral, donde el paciente podia comemzagxpresar sus inquietudes
espirituales. La psicologa es la que menos conieataecogio (19'3%) debido, en

primer lugar, a que su intervencién depende detkrdonsulta de los miembros del
equipo, que ya han contactado previamente conogtita y, en segundo lugar, a que
ya no registraba comentarios cuyo contenido lodrmahiegistrado algin otro miembro

del equipo con anterioridad.

La mayoria de los comentarios se obtuvieron enepses hospitalizados, siendo
escasos en consultas externas. Creemos que laftemtamental es el mayor tiempo de
contacto con el paciente durante el periodo deegmrOtra explicacion seria que los
pacientes ambulatorios, al no encontrarse en tmacg&n de un marcado deterioro no
tienen tanta necesidad de expresar temas relacsnedn la espiritualidad. En
consonancia con esto, hay estudios que sostierea gquedida que la muerte aparece
mas cercana las preocupaciones y necesidadeguedpgise ven intensificadas (Payas
et al., 2008; Puchalski et al., 2009).

Se han clasificado 119 expresiones en los domgubdbminios espirituales. Como ya
se ha comentado, para la clasificacion de las skpres espirituales nos hemos basado
en la taxonomia de Payas et al., (2008). Sin embgsgr consenso del equipo
investigador se aplicaron algunas modificacionekcha taxonomia que ya han sido
comentadas en el apartado de la Metodologia. Dt que nuestro equipo
investigador afiadié al dominio intrapersonal eldgubinio referente al sentimiento de
realizacion personal del paciente al que sélo &kb5de los pacientes se refirieron.
Pensabamos que el sentimiento de realizacion d&ngal personal apareceria
frecuentemente en las verbalizaciones de los pasierpero el bajo porcentaje

demuestra que no fue asi. Tal vez este subdommiesya implicito en el dominio
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intrapersonal en relacion a la vivencia que elgraei tiene de uno mismo, de la propia
enfermedad y de la muerte y no era necesario areanbdominio especifico. También
resaltamos que el omitir y reformular determinad&sninos e items facilitaba la
comprension de los miembros del equipo a la horpodier clasificar los comentarios.
Como ultima modificacion a comentar, pensamos djurechuir tanto lo positivo como
lo negativo en las “Referencias de satisfacciooryddgro, sentido y plenitud en la vida
en relacion con los demas” se abarcaban mas pestdenentarios espirituales

verbalizados por los pacientes.

El dominio espiritual al que menos referencia seohen nuestro estudio fue el
transpersonal (19,8%). Dentro de este dominioyletigminio transpersonal al que mas
pacientes se refieren (12%) es el de plenitud iasgir paz, confianza y sentido de la
vida en relacion con la trascendencia y/o preseseian ser superior. Con un 5,8% le
siguen las peticiones o referencias a practicagioshs y/o guia espiritual. Las
preocupaciones y dudas sobre creencias, fe enigrlaon un ente superior lo
verbalizan un 7% de los pacientes. Y, por uUltinmdcamente el 2%, el porcentaje mas
bajo entre todos los subdominios, lo expresan I@xieptes que refieren
enfado/hostilidad hacia las creencias religiosasti@riamente a lo hallado en nuestro
estudio, Payas y cols. (2008) encontraron querairo transpersonal fue el mas citado
por parte de los profesionales. Posiblemente,edtazgo podria explicarse en base al
sesgo que podian tener los profesionales respedterdificar espiritualidad con
religiosidad y ser un indicador de un cierto descaniento que en el momento de la
realizacion del estudio presentaban esos profdes®maaerca de la dimension espiritual
del paciente. Dones y cols. (2013) haciendo retetambién a este mismo estudio
(Payas y cols. 2008) apuntan que los resultad@niolos pueden deberse a la escasez
de conocimiento, consenso y recursos en los eqdpasiidados paliativos en relacion

al acompafiamiento espiritual.

Las diferencias en supervivencia encontradas ecioel con la manifestacion de la
dimensién transpersonal a favor de que los pacemqie expresaban dicha dimension
vivieran mas dias deben ser tomadas con reserwaanPado, la muestra es pequefia y,
por el otro, el andlisis con prueba no paramétnica confirma la significacion
estadistica. No se han encontrado estudios etetatlira consultada que apunten hacia

este dato. Sin embargo destacamos que en el edifilonod et al., (2011) se apunta a

66



gue un bajo bienestar espiritual se asocia a rat@saltos en mortalidad. Entendemos,
pues, que la relacion entre la supervivencia yoehidio transpersonal es un resultado
anecddtico que precisaria ser replicado en estydisteriores para que fuera adecuado

plantearse algun tipo de explicacion al respecto.

Destacamos que el dominio al que mas pacienteshbano referencia en nuestro
estudio es el intrapersonal (67,4%). Respecto asldsdominios intrapersonales
destacamos que el 41,8% de los pacientes expresantarios de sufrimiento en
relacion a la desesperanza y al deseo de morilL7E% refirieren comentarios en
relacion a las interrogaciones sobre el sentidmoggsito del sufrimiento, enfermedad y
muerte y el 12,7% en relacion con las preocupasignmiedos sobre el sufrimiento, la
enfermedad y la muerte. Mas de la mitad de losepé&es provenientes de las
interconsultas expresaron comentarios espirituad@personales a diferencia de
aquellos que también los expresaron y estabansagos en la unidad de cuidados
paliativos (62,3% vs 37,7%). Se podria considera, geniendo en cuenta que los
subdominios intrapersonales son categorias densafrio en su mayoria excepto la
categoria de “realizacion personal” y que fue lanoseexpresada, es posible que los
pacientes ingresados en la UCP, a diferencia depdogentes ingresados en otras
unidades, sintieran que la atencion y el acompagiamidel equipo les ayudara a paliar
ese sufrimiento en aquellos pacientes que lo tesitamue tuvieran la necesidad de
expresarlo verbalmente considerando que la expregigbal puede significar una

manifestacion de necesidad de ayuda.

En la investigacion que llevaron a cabo Mako et(aD06) también se contemplan los
dominios interpersonal, intrapsiquico y divino @tiendo con nuestros datos en que la
categoria intrapsiquica fue en la que un mayor gmiaje de pacientes (48%)
enmarcaban su dolor espiritual mientras que dondivimo fue el que obtuvo el menor
porcentaje (13%). Delgado-Guay et al., (2011) dlesorque en el momento de su
estudio el 44% de los pacientes presentaban dalpiriteal. A diferencia de lo
presentado en estos dos Ultimos estudios, en aueststigacion no se ha evaluado
directamente la percepcién de sufrimiento espirijua tiene el paciente. Sin embargo,
se puede desprender de las verbalizaciones espastgoe los pacientes expresaban la

frecuente aparicion de dicho sufrimiento.
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Al dominio interpersonal se han referido el 51,@8dos pacientes verbalizadores. Este
dato pone de manifiesto lo importante que tamb®rpara el paciente paliativo la
conexiéon con los demas. En este dominio se inclld#arexpresiones de bienestar o
sufrimiento que tuvieran que ver con la presenciausencia de relaciones con los
demas (Payas et al., 2008). Dentro de este domiirsi6,7% de los pacientes verbalizan
expresiones positivas y/o negativas de satisfacwedlor, logro, sentido y plenitud en la
vida en relacion a los demas. Pensamos que ser&bienido que diferenciar las
expresiones positivas de las negativas en lugamdairlas todas bajo la misma
categoria puesto que expresan contenidos contr&ilmembargo, nos dimos cuenta de
ello una vez realizado el estudio. Por ello, pangestigaciones futuras se tendra en

cuenta esta consideracion.

El 21% expresan aspectos pendientes de relacdorgdcupacion por los que quedan.
Y por ultimo, el 14% verbaliza tener la percepailenaislamiento o abandono por parte
de los deméas. Estos datos coinciden con los eraciomsren el estudio de Santamaria,
Carrero & Navarro (2013) en el que los aspectos vafmrados por el paciente son
aquellos gque le permiten reconocerse en rela@arias otros, pudiendo manifestar su
voluntad y amor hacia aquellos que quiere y reniteel cuidado y el apoyo con los

que poder encontrar un alivio a su enfermedad rynsiginto.
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4.4.2 Discusion del objetivo 2

El segundo objetivo consistia en identificar lases&gdades espirituales de los pacientes
y clasificarlas segun la taxonomia descrita pagrepo de trabajo de Espiritualidad de
la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos euia e Acompafiamiento Espiritual
en Cuidados Paliativos (Maté & Juan, 2008).

Segun Young et al., (2008) los seres humanos cares £spirituales que son tienen
necesidades espirituales. Pearce et al., (2012nhaferencia a que la mayoria de
pacientes con cancer avanzado tienen necesidguietuates. El estudio de Sharma et
al., (2012) refiere que el 72% de los pacientes @orcer avanzado expresé que sus
necesidades espirituales o no fueron atendidaseton minimamente por el sistema
médico. Kang et al., (2012) también apuntan quasesécesidades no siempre estan
abordadas por el equipo que atiende al paciensa &ello, no queda claro lo que se
entiende por necesidades espirituales. Varios eaittas definen como “aquellas
necesidades que conciernen directamente a lageldel individuo con las cuestiones
espirituales, el sentido, el perdén, la esperanlzapaz” (Kang et al., 2012; Sharma et
al., 2012). El hecho de no haber utilizado ningéstrumento de evaluacion ni
intervencion alguna disefiada especificamente pardeteccion de las necesidades
espirituales podria influir en el nimero de necddd identificadas en nuestro estudio.
Probablemente, también, la dificultad que el pdei@neda tener a la hora de verbalizar
aspectos espirituales asi como la posibilidad de e€uequipo no recogiera 0 no
identificara todas las necesidades expresadaséartbexplicarian.

En nuestro estudio se clasificaron 102 necesidesi@situales de los 86 pacientes que
forman parte de la muestra. Destacar, tal y comeeyaoment6 con los subdominios
espirituales, que para el andlisis comparativoxstugeron las siguientes necesidades
espirituales porque tenian menos de 8 observacidtesesidad de liberarse de la
culpabilidad, de perdonarse (n=1), necesidad dencdacion, de sentirse perdonado
(n=1), necesidad de establecer su vida mas all&i daismo (n=3), necesidad de
continuidad, de un mas alla (n=4) y necesidad déntina esperanza, no de ilusiones

falsas. La conexion con el tiempo (n=2).
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Respecto al género, parece ser que las mujeregerefnas frecuentemente la necesidad
de amar y ser amado. Sin embargo, este dato hapaelo con cautela debido al bajo
namero de casos (s6lo 9 de las 36 mujeres y 4 si&0ohombres expresaron esta
necesidad). Parece ser que las mujeres podriannsppco mas propensas que los
hombres a expresar necesidades espirituales (72%sdeujeres vs. 66% de los
hombres).En nuestro estudio no entendemos que todas lasidades espirituales
expresadas estuvieran insatisfechas. Nuestra i@fles que en las personas al final de
la vida afloran unas necesidades espirituales gaado no estan cubiertas da lugar a
sufrimiento espiritual y cuando estan cubiertasapas ser un recurso en el que el
paciente se apoya para afrontar la situacion. Eipeqclasificaba el contenido de las
verbalizaciones espirituales en las diferentessidades descritas en la tabla 4 en base

a la teméatica a la que hacian referencia.

En relacion a la ubicacion donde se encontrabaaeiepte (recordamos que quedan
excluidos los casos de consulta externa) se haé#dag pacientes ubicados en la unidad
de cuidados paliativos verbalizan mas la necesittadmar y ser amado que los que
estan ingresados en otras unidades de hospitaliza€al y como se ha comentado
anteriormente, pensamos que el mayor tiempo deactongue el paciente tiene con el
personal de la unidad de cuidados paliativos ldittata expresion de las necesidades
espirituales. Hermann (2007) también relacionaighi donde se encuentra el paciente
y el numero de necesidades espirituales insata$eddestaca que los pacientes que
estaban ingresados en “hospice” daban una puntuatias alta al numero de
necesidades no cubiertas frente a aquellos pasignieestaban en su propia casa o en
la de un familiar o los que estaban en una nursorge. Matiza que el instrumento
utilizado para la identificacion de las necesidadspirituales (Spiritual Needs
Inventory) relaciona muchas de las necesidadedactamilia, amigos o hijos y con el
estar con personas con las que compartir las deseaspirituales dando a entender que
dependiendo del escenario en el que se encuenpaciente tendrd unas necesidades
mas cubiertas que otras. Si extrapolamos estola@ss a nuestra investigacion cabe
plantearse la posibilidad de que el ingreso hdspitepudiera dar lugar en los pacientes
a una mayor necesidad de conexion con los suydsrarttia de lo que podria suceder

en domicilio.
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Las necesidades a las que mas referencia hiciesompdcientes de nuestro estudio
fueron la necesidad de encontrar sentido a laesdit: busqueda del sentido (25,5%) y
a la necesidad de leer su vida (22%). En el estleligilalta et al., (2014) los pacientes
dieron una puntuacién media a estas dos necesidatieando que no las valoraban
como las mas importantes. Tanto de la clasificaeidhos dominios espirituales como
en las necesidades se desprende la importanciadgueere la busqueda de sentido en

la dimension espiritual (Yong et al., 2008).

Otra de las necesidades a la que también hiciefenencia un nimero importante de
pacientes, el 19,7% (20 comentarios de los 102®wuie se identificaron necesidades
espirituales) fue la referente a expresar sentitmgen vivencias religiosas. Se destaca
gue de esos 20 comentarios tan so6lo en uno sesexgrdado y dudas hacia las
creencias religiosas. El resto hacen referencaaylida que les dan las creencias y a
peticiones de practicas religiosas. Se puede corgplie pese a que los pacientes no
parecen presentar frecuentemente la necesidad ptesax sentimientos y vivencias
religiosas, cuando si lo expresan es un recursdegusyuda a afrontar la situacion. En
la investigacion llevada a cabo por Vilalta et §2014) las necesidades religiosas
también fueron poco valoradas por los pacientess\alitores relacionan este hallazgo
con el grado de indiferencia religiosa que hay eestra sociedad. Segun Yong et al.,
(2008) los pacientes afiliados a alguna religiérstraiban mas necesidades que aquellos
gue no lo estaban. Este mismo estudio sugierelajgente religiosa considera las
necesidades espirituales mas importantes y presema necesidades que la gente no
religiosa. En el presente estudio no se ha contatogh variable de si era el paciente o
no religioso con lo cual no podemos contrastar date. Sin embargo, si que se ha

tenido en cuenta en el siguiente estudio llevadaba por la investigadora.
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4.4.3 Discusion global

Se puede concluir que, tal y como se ha comentaidoi@rmente, el ser humano tiene
inherentemente necesidades espirituales que puederrconsciente de ellas hasta el
momento de su muerte. En base a la experiencia devéstigadora del estudio, el
recorrido vital de la persona podra influir en &m@a de consciencia. Probablemente,
cuando la persona sea consciente de esas necssydidetenga cubiertas o sepa que
las pueda cubrir obtenga una percepcién de biegnesfaritual. Pero cuando sea
consciente de esas necesidades y de no tenerliastasito sepa que no las va a cubrir
podria darle lugar a una percepcion de sufrimiesforitual. Sin embargo, por un lado,
también es posible que haya personas que no gueramnscientes de ellas a modo de
estrategia de proteccidon pues el conectar con plldda generales sufrimiento. Y, por
el otro, que no sean conscientes de sus necesidsplieisuales y no tengan percepcion

de sufrimiento alguno.

La aportacion que este estudio ofrece es la apamign a la dimension espiritual del
paciente que de manera espontanea comparte caridoworos del equipo de cuidados
paliativos que le atiende. No hay intervencion afgdisefiada para suscitar en él la
exploracion de dicha dimension, sino su propia sided de expresar. Esto nos puede
hacer reflexionar que no siempre somos consciedieslas verbalizaciones o
manifestaciones espirituales que el paciente npsesa diariamente bien sea por la
falta de formacién o por la falta de énfasis e @shbito. Parece existir un efecto de
sesgo hacia la consideracion de la espiritualidadocalgo exclusivamente religioso
por parte de los profesionales de cuidados pabisticomo puede desprenderse de la
discrepancia entre éstos evaluados en el estudidPajés et al., (2008) y las
verbalizaciones de los pacientes registradas emstoudrabajo. No obstante, los
resultados obtenidos deben ser considerados cotelaagpor cuanto el caracter

exploratorio de la investigacion conlleva diversataciones que hemos sefialado.
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4.5 Valoracion y conclusiones

Seguidamente vamos a exponer las conclusionesagusungido de este primer estudio

de investigacion y que consideramos las mas refesan

1.

El equipo de Cuidados Paliativos identificoO y régisexpresiones espirituales
verbalizadas espontaneamente en el 31,2% de lenpeatendidos. Dado que
esta cifra podria ser mayor consideramos necesalizar estudios futuros que
disefien intervenciones especificas para evalualinfension espiritual del
paciente.

Los pacientes que verbalizan expresiones espggusdn mas jovenes que los
gue no lo hacen (68,8 vs 72,8).

Se clasificaron 119 comentarios en los tres dorsiegpirituales: Interpersonal,
Intrapersonal y Transpersonal y, de ellos, 102asnnecesidades espirituales.
Seria necesario replicar en futuros estudios @sfairitualidad se manifiesta
fundamentalmente a través de las necesidadestesieisi.

El dominio intrapersonal fue el mas referenciado lps pacientes (67'4%);
seguido por el interpersonal (51'2%) y, en Jultimogdr, el dominio
transpersonal (19'8%).

Los pacientes de interconsulta hospitalaria son mé&glives a expresar
comentarios clasificados dentro del dominio intrapeal en comparacién con
los que estan ingresados en la unidad de Cuidalizivos.

La variable de supervivencia sélo se relacioné ebmlominio transpersonal
indicando que los pacientes que verbalizaban exmes englobadas en este
dominio presentaban una mayor supervivencia. Sivaego, este hallazgo debe
ser tomado con cautela ya que, por un lado, latreues pequeiia y, por el otro,
el analisis con prueba no paramétrica no confirmaignificacion estadistica.
Seria necesario replicar en futuros estudios sstextal relacion con la
supervivencia.

El subdominio més expresado con un 41'8% se incllgmtro del dominio
intrapersonal y es el que hace referencia a lasges@nza y al deseo de morir. Y
el menos verbalizado (2%) esta dentro del dommainspersonal y es el que se

refiere al enfado/hostilidad hacia las creenciigiosas.
73



8. Las necesidades espirituales mas expresadas fleemecesidad de encontrar
sentido a la existencia y el devenir: la busquedasentido (25,5%) y la
necesidad de volver a leer su vida (22%). Y lasrmgeaos fueron la necesidad
de liberarse de la culpabilidad, de perdonarse%,9 la necesidad de
reconciliaciéon, de sentirse perdonado (0,9%).

9. Las mujeres tendian a expresar mas frecuentemardgelas hombres la
necesidad de amar y sentirse amado (69,2% vs. 30,8%

10. Es interesante subrayar que una gran mayoria dexf@a®siones espirituales
recogidas en el presente trabajo son manifestaxioiee sufrimiento. Seria
necesario llevar a cabo estudios en los que sdifidara especificamente el

sufrimiento espiritual.

Si bien algunas de las conclusiones parecen fimir@as no lo son tanto y de ahi la

necesidad de llevar a cabo estudios futuros quagomueplicar los resultados hallados.

Todas estas consideraciones reflejan la pertinaedeidesarrollar un segundo estudio
que replique los hallazgos de éste, corrija y anatjuellos aspectos que no han sido
adecuadamente contemplados como por ejemplo Fostlad de los pacientes vy, al
mismo tiempo, analice la relacion entre espiritiadi y bienestar al final de la vida.
Ademas, teniendo en cuenta que la espiritualidag@sestatica cabria indagar si va
cambiando en el transcurso del tiempo. Con estgsdpitos se llevo a cabo un segundo
estudio longitudinal que evalia en dos momentalneension espiritual del paciente y
que seréa descrito en el capitulo siguiente.
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5. Estudio 2

5.1 Planteamiento y objetivos

De acuerdo con lo expuesto en la parte tedricanyla® resultados obtenidos en el
primer estudio, el enfoque basado en las necesidadece adecuado para aproximarse
a la dimension espiritual de los pacientes en aitnmafinal. Sin embargo, hay que
profundizar mas y valorar con mayor detalle lasaci@risticas de esas necesidades,
particularmente su evolucién a lo largo de unaasitin de ingreso. Ademas, también es
necesario corroborar la relacion entre necesidaidsmiento y bienestar espirituales.
Por lo tanto consideramos importante llevar a aabestudio prospectivo exploratorio
sobre la evaluacion de las necesidades espiritaales paciente atendido por un equipo
de Cuidados Paliativos durante su ingreso en @itabsLos objetivos concretos que

nos hemos planteado son:
1) Evaluar las necesidades espirituales del paciergéagionarlas con su bienestar
en el primer momento de la evaluacion (T1).

2) Evaluar las necesidades espirituales del pacierg&agionarlas con su bienestar
una semana después (T2).

3) Evaluar los cambios en los dos momentos de evaluaci
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5.2 Metodologia

5.2.1 Diseno

Estudio prospectivo exploratorio longitudinal coretodologia cuantitativa sobre la
deteccidn de necesidades espirituales cubiertas gubiertas en el paciente ingresado
en la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospitalladé&anta Creu i Sant Pau de

Barcelona.

5.2.2 Participantes

Se incluyeron pacientes hospitalizados atendidospBquipo de Cuidados Paliativos
(ECP) del Hospital de la Santa Creu i Sant Pawe entiio de 2013 y Diciembre de 2014
en los que el ECP considerara necesaria la inteimeide la psicéloga. Estos pacientes
podian estar a cargo del equipo de cuidados palga{h=40), del equipo de oncologia
(n=5) o de otros servicios (n=2). A diferencia &studio 1 en el que los pacientes
podian provenir de interconsultas, de consultasreas o de hospitalizacién, en este
estudio todos los pacientes estaban hospitalizadels85,1% en la unidad de Cuidados
Paliativos, por ello no se contemplé la procedenghpaciente. Posteriormente, una
vez establecido el vinculo terapéutico con el pdaeiéa psicéloga consideraba si estaba
indicado dentro del plan terapéutico del paciemtpreponerle la participacion en el
estudio. Todos los pacientes habian sido diagrokiscde cancer y se encontraban en
fase avanzada-terminal sin que por ello se prewesxitus durante el ingreso. Para
evitar una posible evaluacion iatrogénica se camgaidn como criterios de inclusiéon
qgue el paciente tuviera conocimiento del diagnosticse planteara la posibilidad de
morir o que tuviera un conocimiento total de laeemfedad en el que expresara la
certeza de la muerte y esto equivaldria a los gr&@dyp al 4 de la escala de Ellershaw,
Peat & Boys (1995) registrado por el equipo deatid paliativos en la historia clinica
del paciente. Otro criterio de inclusion fue elpdiser de su consentimiento para la
participacion en el estudio y el que la psicologasiderara adecuada la evaluacion de

la dimension espiritual.
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Durante el periodo del estudio (17 meses) el EGRde la psicologa a 148 pacientes
nuevos. De los 148e excluyeron a 101 por los siguientes motivos:fgesn pacientes
provenientes de consultas externas y no estuviergpitalizados, el que no tuvieran un
conocimiento del diagndstico o conocimiento totlsth situacion de enfermedad, que
el motivo de la intervencién psicolégica no reqarai necesariamente la evaluacion de
la dimension espiritual del paciente, que el EG®ipra un alta préxima de tal manera
que no se pudiera llevar a cabo la segunda evalugmievista dentro del disefio
longitudinal (T2) (ver el apartado de “Procedim@hto la aparicion de un deterioro
rapido fisico o cognitivo del paciente. Destacae dubo un caso que inicialmente
aceptd participar en el estudio pero después alamila evaluacién lo rechazd por
sentirse demasiado cansada para responder a @mf@ae Por todo ello, la muestra
final de pacientes a los que se les evalud la dirberespiritual esta compuesta por 47
pacientes de los remitidos a la psicologa (34'526. estos pacientes, el 57,4% (27
casos) eran hombres y el 42,6% eran mujeres (2B)cagendo la edad media de los
participantes de 62 afios (SD = 12). Tal y como »giaa en el apartado del
Procedimiento, estaba previsto realizar dos evalnas a cada paciente, pero solo
pudieron completarse en 23 de los 47 pacienteialesc(49%). Los motivos por los que
no pudo evaluarse a los 24 pacientes restante® &lefon: 6 pacientes fueron éxitus,
11 pacientes fueron dados de alta, 6 pacientearenten deterioro y una paciente no
quiso que se le volviera a pasar el T2 porqueideraba que le producia malestar. La
tabla 15 recoge las caracteristicas de los paatitgs en cada una de las dos

evaluaciones.
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T1 T2 (Una semana después)
Hombres: 27 Hombres: 12
Mujeres: 20 Mujeres: 11

Media de edad:62 afos (SD=12)

Media de edad:61 afios (SD=9)

Edmonton Symptom Assessment
System (ESAS)

Edmonton Symptom Assessment
System (ESAS)

GES

GES

¢ Lo considera importante para su -

bienestar?

Profundizacién del GES (parte -

cualitativa)

4 preguntas cerradas sobre 2 preguntas cerradas sobre

espiritualidad y sufrimiento espiritualidad y sufrimiento

Tabla 15: Caracteristicas de los participantes @&n dos evaluaciones e instrumentos
administrados en cada una.

5.2.3 Instrumentos

El protocolo incluyé, ademas de preguntas sobresdabciodemograficos que se
obtenian con la entrevista (edad, género, situdaidiliar (n° de hijos)), datos relativos
a la enfermedad extraidos de la historia clinidapdeiente (diagndéstico oncoldgico,
tiempo desde del diagnostico y la supervivenciduaek en dias)a verbalizacion
espontanea del paciente acerca de deseos de mukmasia (si/no) y el grado de
conocimiento que tenia de la enfermedad (tambiémieo de la historia clinica). Las
siguientes variables no se contemplaron para disend&stadistico debido al bajo
namero de casos: situacion familiar, diagnosticootiigico y deseos de muerte. Se
administraron también los siguientes instrumentos:

a) Cuestionario GE$Benito et al., 2014) (ver Anexo 1). Una primerai@aonsta
de 6 preguntas abiertas cuya finalidad es facilitaespacio de intimidad y un
clima de serenidad al paciente que le permita eaplsu mundo interior de
forma guiada. Sin embargo, para el presente eshadias tuvimos en cuenta ya

que, por un lado, en la mayoria de casos el virtenapéutico entre la psicéloga
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y el paciente ya estaba establecido y, por el qimmgue muchas de esas
preguntas ya estan incorporadas en la intervemsdoldgica habitual. Y una
segunda parte en el GES que consta de 8 itemsvaileae la espiritualidad
como un factor general mediante 3 dimensiones ieglés: interpersonal,
intrapersonal y transpersonal que fueron los iteoms se utilizaron para la
realizacion del estudio. El paciente responde énmedida se identifica con los
items oscilando las respuestas de 0 (“nada”) anud¢ho”). Para evaluar las
necesidades espirituales la autora de la presem@stigacion defini6 como
punto de corte el valor 2 distinguiendo en cada fi® que serian necesidades
espirituales no cubiertas (NNC) (puntuaciones del Oy 2) y necesidades
espirituales cubiertas (NC) (puntuaciones de 3.yLd}¥ items 1, 2, 3y 6 se
engloban dentro de la dimension intrapersonal. ite®s 4 y 5 dentro de la
interpersonal y los items 7 y 8 corresponden artesion transpersonal. Sin
embargo, observamos que al contestar el item ajera de las respuestas de
los pacientes no hacian referencia a aspectogp&@mmnales (Unicamente en 3
casos se podian considerar transpersonales), senexpresaban esperanzas en
cosas positivas que tenian que ver con la curaciejoria de la enfermedad, la
conexién con los demas o el que se avanzara emvkstigacion de la
enfermedad. Por este motivo, para la presente tigaesgn se excluyo dicho
item de la dimensidn transpersonal del GES y sergemna nueva categoria:
“Esperanza de cosas positivas” creandose una larieh la que las
puntuaciones de 0, 1 y 2 indicaban poca esperates puntuaciones de 3y 4
indicaban mucha esperanza.

Para finalizar, también se le preguntaba al paeianerca de si cada item del
GES lo consideraba importante para su bienestarojsiDebido a la poca
variabilidad en las respuestas obtenidas no sedutidsta variable para los
analisis estadisticos. Sin embargo, observamosuguaimero considerable de
pacientes (n=11) no consideraban importante pabéesestar el item 8 del GES
(“Me siento conectado a una realidad superior: la unaleza, Dios,.?”).
Puntualizamos que en 2 casos de los 47 no se olatunformacion al respecto
y se omitieron de la muestra. Por ello, considesmmge esos 11 pacientes

debian excluirse quedando una muestra de n=45dménsion transpersonal.
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b) Edmonton Symptom Assessment Systersu adaptacién espafiola (Carvajal,
Centeno, Watson & Bruera, 2011) (ver anexo 2).aLgs 10 escalas numéricas
que evaluan la intensidad de los sintomas en uadmeconcreto de tiempo. Los
pacientes seleccionan el nimero que mejor indidatéamsidad que tienen de
cada sintoma en el momento en el que la psicllega sdministraba. Una
mayor puntuacion indica mayor intensidad en la lascRara la presente
investigacion se trabajo Unicamente con 4 de lagstdlas numéricas: dolor,

desanimo, nerviosismo y malestar.

c) Entrevista compuesta por 4 preguntas cerradas acee la espiritualidad del
paciente y de su percepcion de sufrimiento conéopde respuesta si/nbas

preguntas fueron las siguientes y se pasaron eroesn:

¢, Te consideras una persona espiritual?,
¢, Te consideras una persona religiosa?

¢ Dirias que estéas sufriendo?

A

¢ Dirias que tienes sufrimiento espiritual?
Exceptuando la pregunta nimero 3 aportada pooliginvestigadora las otras
fueron extraidas del estudio llevado a cabo pog&us-Guay et al., (2011).

d) El grado de conocimientee obtenia mediante la escala descrita por Edlersh
et al., (1995). 0 = Ninguno; 1 = Dudoso; 2 = Conoégrcer; 3 = Conoce cancer
y piensa en la posibilidad de morir; 4 = Conocirtoetotal.

5.2.4 Procedimiento

Tras el ingreso y una vez comprobado que el niget@hocimiento de la enfermedad
era el adecuado se le explicé al paciente el objatel estudio a través de una hoja
informativa y se le pidié el consentimiento infooa Posteriormente, se evaluaron,
mediante consulta a la historia clinica, las vaeisibelativas a datos del paciente y datos
relativos a la enfermedad. En una primera evalna€id) la psicologa registré la

intensidad de sintomas mediante el Edmonton Symptsesessment System (ESAS).
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Seguidamente se le pidié que puntuara los 8 itehsugstionario GES preguntandole
posteriormente si consideraba que esos itemsanflen su bienestar. Posteriormente,
se llevé a cabo una entrevista semiestructuradaseua para detallar y profundizar
cualitativamente en los 8 items del GES las posiblecesidades espirituales. Para
finalizar, se le formularon 4 preguntas cerradasrcac de la espiritualidad y de la
percepcion de sufrimiento que detalladas en eltag@rde instrumentos. A la semana
del ingreso se volvid a repetir (T2), en aquellesos en los que fue posible, la
evaluacion del T1 con el fin de registrar la exista de cambios a excepcién de la parte
de profundizacion (cualitativa) y dos de las 4niits preguntas cerradgsSe considera
una persona espiritualy ¢ Se considera una persona religioda®parte cualitativa no
sera abordada en su totalidad para la presentstigaeion. Unicamente se considerara

el contenido del item 7 y del item 8.
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5.3 Resultados

Todos los andlisis se han realizado con el progestadistico SPSS (version 18.0). Los
datos descriptivos se muestran con medias, desmegiestandar y distribucion de
frecuencias. Para la comparacion entre variablast@nicas se ha utilizado la prueba
de Chi-cuadrado. Para la comparaciéon de variablastitativas en funcion de variables
dicotdbmicas se ha utilizado la “t” y el pardmetd’ ‘de Cohen para comprobar el
tamano del efecto. También se ha usado la pruélpara datos apareados. Cuando la
muestra era pequeia (en T2) se utilizo la prueda Mann-Whitney. La relacion entre

variables cuantitativas se ha llevado a cabo megliarcorrelaciéon de Pearson.

La significacion de todas las pruebas se ha corsldecon un nivel de probabilidad del
5% o inferior indicando siempre la significacibnaeta dada por el programa

estadistico.

5.3.1 Resultados del objetivo 1

Evaluar las necesidades espirituales del pacientacionarlas con su bienestar en el

primer momento de la evaluacion (T1).

Las variables que se han relacionado las hemodidiivien tres bloques: Variables
socio-clinicas (edad, género, tiempo desde el dgtgo, grado de conocimiento);
Variables espirituales (el considerarse espiriteltonsiderarse religioso, necesidades
espirituales intrapersonales no cubiertas o0 cuwdsgertnecesidades espirituales
interpersonales no cubiertas o cubiertas, necessdadpirituales transpersonales no
cubiertas o cubiertas, esperanza de cosas pos(iteas 7 del GES); Variables de
bienestar (dolor, desanimo, nerviosismo y malestal ESAS, percepcién de
sufrimiento inespecifico, percepcion sufrimientpiatial, existencia de sufrimiento y

supervivencia del paciente).

En primer lugar, se presentaran los descriptivosatia bloque para posteriormente

llevar a cabo el andlisis de la relaciéon entrevéagbles.
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5.3.1.1 Descriptivos de las variables socio-clinga

Las variables son: edad, género, situacién famitiEmgndstico oncologico, tiempo
desde el diagndstico, grado de conocimiento y Viedmadn de deseos de muerte.

En la tabla 16 quedan reflejadas las caractersstiedos pacientes que conformaron la
muestra en el T1. En el apartado de Participardegugda descrito la proporcion de
hombres y mujeres y la media de edad de la mudstraelacion a los hijos, el 81%

tenia hijos (38 de 47). El diagnostico mas frecei@st el del pulmon (31.9%) y menos
de la mitad de la muestra (38,3%) habia recibiddiagndstico recientemente (2013 o
posteriormente). Tan soOlo el 17% (8 casos) verba#igpontaneamente deseos de
muerte. Los criterios de inclusion exigian o eln@omiento del diagnostico

planteandose la posibilidad de morir, o cual sgeol® en el 51,1%, o el que tuvieran

un conocimiento total de su situacion (49%).
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Tabla 16

Caracteristicas de los pacientes en el T1 (n=47)

Caracteristicas de los pacientes % n
Edad 62,4 (SD=11,9) - 47
Geénero
Hombres 57,4 27
Mujeres 42,6 20

Situacién familiar

Con hijos 81 38
Sin hijos 19 9
Diagnostico

Pulmoén 31,9 15
Colorectal/anal 19 9
Prostata 8,5 4
Sigma 8,5 4
Mama 6,4 3
Gastrico 4,3 2
Otros 21,3 10

Tiempo desde el diagndéstico

2012-anteriores 61,7 29

2013-posteriores 38,3 18
Grado de conocimiento

Se plantea posibilidad de morir 51,1 24

Conocimiento total 49 23
Deseos de muerte

Si 17 8

No 83 39
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5.3.1.2 Descriptivos de las variables de espiritudad

Las variables son: considerarse espiritual, corsige religioso, NNC y NC en las
dimensiones intrapersonal, interpersonal, transpaisy el item 7 del GES

transformado en “Esperanza de cosas positivas’géeimo es un item propiamente de
espiritualidad queda agrupado dentro de las vasale espiritualidad a efectos de
descripcion de los resultados obtenidos.

La tabla 17 destaca la prevalencia acerca de aass® espiritual y de considerarse
religioso. Mas de la mitad de los pacientes, eI'%il,se consideraban espirituales pero
so6lo el 27% religiosos.

Tabla 17

Prevalencia de considerarse espiritual, religiosale la percepcion de estar
sufriendo y de estar sufriendo espiritualmente T1n(=47)

Si No
% n % N
¢, Te consideras una persona 61,7 29 38,3 18
espiritual?
¢ Te consideras una persongq 27,7 13 72,3 34
religiosa?

Tal y como se describi6é en el apartado de la Mdbgid®, se han creado las categorias
de necesidades no cubiertas (NNC) y necesidadéstad(NC) para las 3 dimensiones
espirituales del GES: intrapersonales, interpetesnatranspersonales. A continuacién
presentamos la tabla 18 en la que se describgrotaentajes y el numero de pacientes

en base a si las necesidades espirituales estalmoubiertas.
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Tabla 18

Prevalencia de pacientes con necesidades cubieryasecesidades no cubiertas
intrapersonales, interpersonales (n=47) y transpeamnales (n=34) en el T1

NNC NC
% N % n
Intrapersonal 55,3 26 44,7 21
Interpersonal 21,3 10 78,7 37
Transpersonal 23,5 8 76,5 26

Cabe sefialar que, en primer lugar, el mayor paafde pacientes correspondia a los
que tenian las necesidades interpersonales cubigt®&7%). En segundo lugar, el

mayor porcentaje de pacientes eran aquellos quantéas necesidades transpersonales
cubiertas (76,5%). Y el mayor porcentaje de paegemion necesidades no cubiertas

correspondio a las necesidades intrapersonale3$5,

Tal y como queda recogido en el apartado de Mebgdmlde los 47 pacientes que
conforman la muestra se excluyeron, en primer |lugé pacientes en los que no se
obtuvo la informacion y, después se excluyeron apddientes mas los cuales no
consideraron importante para su bienestar el itetel &ES reduciéndose la muestra
final a 34 pacientes. A modo descriptivo, en ldadal® se presentan las respuestas
dadas por los pacientes en el item 8 en base &lseusaloraban las necesidades

transpersonales.
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Tabla 19

Respuestas de los pacientes en el item 8 y prevaiaren cada una de ellas

item 8 del GES (Dimensién Transpersonal)
“Me siento conectado con una realidad superior n %
(la naturaleza, Dios,...)
A Dios 15 33,3
Nada 9 20
Naturaleza 5 11,1
A uno mismo/A las personas/Familia 5 11,1
A una fuerza superior 4 8,8
Universo/ Energia 4,4
A la vida 2 4.4
Al amor 1 2,2
A la continuidad de la vida después de la muerte 2,2
Filosofias alternativas 1 2,2
No especificados 2 4.4
Total 45 100

Respecto a la variable de “Esperanza de cosasvassjtse registraron las razones que
argumentaban los pacientes a la hora de respobadras razones se catalogaron en
diversas categorias descritas en la tabla 204ndmse la prevalencia de pacientes que
presentaban mucha o poca esperanza en cada catefedtacamos que hubo 3
pacientes que no aportaron ningun razonamiento avadoracion respondiendo

Unicamente el cuestionario GES.
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Tabla 20

Prevalencia de las respuestas de los pacientes &speranza de cosas positivas” y
el grado de esperanza

Esperanza de cosas positivas (1=47) | Mucha esperanza| Poca esperanza
% n n n
Nada de esperanza 8,5 4 0 4
En relacion con la enfermedad| 40,4 | 19 11 8
Conexion con los demas 34 | 16 13 3
Avances en medicina 43| 2 1 1
Transpersonal 64 | 3 2 1
No especificados 6,4 3 0 3
Total 100 | 47 27 20

Cabe matizar que en la categoria de “Nada de esgagrara esperable que el grado de
esperanza fuera poca. Sefalamos que el 57,4% gmdosntes (27 de 47 pacientes)

tienen mucha esperanza.

Algunos ejemplos referentes a la categoria de ‘®acion a la enfermedad™Mi
esperanza es curarme”, “Ser mas autonom&igunos ejemplos englobados en la
categoria de “Conexién con los dema€ue todo mi entorno continden juntos”, “Que
se arreglen las cosas entre mi mujer y mi hijgh relacién a “Avances en medicina”:
“Que gracias a mi se descubra algun farmaco paraidéermedad”, “Que se avance en
la investigacion de enfermedadesY., por ultimo, referentes lo “Transpersonal’
“Profundizar mas en la visién de la vida, en lasas importantes de la vida”, “Sacar
aprendizaje de todo”Para andlisis posteriores, esta variable “Esperamzaosas
positivas” se considerara independientemente deetgmiestas dadas por los pacientes,

y se establecera en dos niveles: “mucha espergripata esperanza”.
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5.3.1.3 Descriptivos de las variables relacionadasn el bienestar

Las variables son: dolor, desanimo, nerviosismdestar, percepcion de sufrimiento
inespecifico, percepcion de estar sufriendo espiriiente, existencia de sufrimiento y

supervivencia.
Los resultados del ESAS se indican en la tabla 21:

Tabla 21

Medias y desviaciones estandar de los sintomas &3AS en el T1 (n=47)

Media SD Minimo Maximo
Dolor 2,83 2,41 0 10
Desanimo 4,32 2,77 0 10
Nerviosismo 3,32 3,05 0 9
Malestar 4,60 2,68 0 10

El dolor parece ser el sintoma mejor controladol ynalestar el mas intenso. Sin
embargo, se observa como la media esta por debbyaldr medio de la escala. Pese a

ello, existen casos en todos los sintomas quezdoda puntuacion maxima.

También se llevaron a cabo correlaciones entrd kistomas observandose en la tabla
22 como, por un lado, el dolor correlaciona Unicat@eon el malestar y, por el otro, el
desanimo, el nerviosismo y malestar correlaciomdreesi.

Tabla 22

Correlaciones entre las escalas del ESAS en T1

Dolor Desanimo Nerviosismo Malestar
Dolor 1,000 ,193 , 134 ,338*
Desanimo - 1,000 , 745*%* ,642**
Nerviosismo - - 1,000 JA75%*

* La correlacion es significativa al nivel 0.05

** |_a correlacién es significativa al nivel 0.01
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Respecto a la vivencia de sufrimiento observamodaetabla 23 como el 63,8%
referian estar sufriendo (sufrimiento inespecifig@l 42,6% percibian estar sufriendo

espiritualmente.

Tabla 23

Prevalencia de pacientes en relacion a la percepuoide sufrimiento inespecifico y
de sufrimiento espiritual en T1 (n=47)

Si No
% n % N
¢ Dirias que estéas sufriendo? 63,8 30 36,2 17
(sufrimiento inespecifico)
¢ Dirias que estéas sufriendo 42,6 20 57,4 27
espiritualmente?

En relacion a la percepcion de sufrimiento inedpecy a la percepcion de sufrimiento
espiritual se considerdportuno crea subcategorias diferentes con la intencion de
distinguir entre los pacientes que percibian alguifnimiento o los dos (existencia de
sufrimiento; n=36) y los que no tenian percepcifgurga de sufrimiento (ningun
sufrimiento; n=11). En la tabla 24 se observa c@&nd6,6% de los pacientes refieren

tener algun sufrimiento o los dos mientras quegl% no tenian ningun sufrimiento.

Tabla 24

Frecuencia de pacientes en base a la existenciasddrimiento en T1

% N
Existencia de sufrimiento 76,6 36
Ningun sufrimiento 23,4 11

También se contemplé la supervivencia desde qle a@ministraba el T1 hasta el dia
del fallecimiento (ver tabla 25). En 9 casos de 405 no se pudo obtener esta

informacion.
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Tabla 25

Media y desviacion estandar de la supervivencia dphciente

n Minimo | Méaximo Media SD

Supervivencia en dias 38 1 114 28,8 24,4

5.3.1.4 Analisis de la relacion entre las variablesocio-clinicas y las relacionadas
con la espiritualidad:

El andlisis de las posibles relaciones entre laisbi@s socio-clinicas y los indicadores

de espiritualidad no detectd ninguna relacion. é&srd el tener cubiertas o no cubiertas

las necesidades espirituales intrapersonalespersanales y transpersonales y el tener
la esperanza de cosas positivas no depende dada e€ldgénero, el tiempo desde el

diagnostico y el grado de conocimiento del pacidraenismo puede decirse respecto a
que el paciente se considerara espiritual o religio

5.3.1.5 Andlisis de la relacion entre las variablede espiritualidad y las variables de
bienestar

Relacionamos el tener cubiertas o0 no las necessdadpirituales intrapersonales,
interpersonales, transpersonales, el considerasateal, considerarse religioso y la
esperanza de cosas positivas con las escalas é8, B percepcion de sufrimiento
inespecifico, la percepcion de sufrimiento espititla existencia de sufrimiento y la

supervivencia.

5.3.1.5.1 Andlisis de la relacibn entre las neceaiks espirituales

intrapersonales y las variables de bienestar

Encontramos relaciones estadisticamente signifesti entre la percepcion de
sufrimiento inespecifico y las necesidades espigsiintrapersonaleg’(= (1, N=47)=
4.3, p=.03). ElI 76,9% de los que perciben estariesufo tienen necesidades

intrapersonales no cubiertas (ver tabla 26).
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Tabla 26

Prevalencia de pacientes relacionando las necesidsdespirituales intrapersonales
y la percepcion de sufrimiento

Percepcion de
sufrimiento inespecifico

Intrapersonal No Si Total

NNC 6 20 26

(23,1%) | (76,9%) | (100%)

NC 11 10 21

(52,4%) | (47,6%) | (100%)

Total 17 30 47

También encontramos diferencias estadisticamentee el tener cubiertas o no

cubiertas las necesidades espirituales intrapdesoman los sintomas del ESAS. El
desanimo, el nerviosismo y el malestar fueron io®mas que se relacionaron con las
necesidades espirituales intrapersonales indicau@oaquellos pacientes que no las
tenian cubiertas puntuaban mas alto que aquelles sfjulas tenian cubiertas en

nerviosismo, desanimo y malestar (ver tabla 27).

Tabla 27

Medias y desviaciones estandar en base a las essalal ESAS y las necesidades
espirituales intrapersonales

Necesidades intrapersonales (n=47)
NNC (n=26) NC (n=20)
Media SD Media SD t p d
Dolor 3,38 2,53 2,14 2,12 -1,79 .08 - -
Deséanimo 5,08 2,48 3,38 2,88 -2,18 .03 1
Nerviosismo | 4,12 2,76 2,33 3,16 -2,02 .04 0.78
Malestar 5,54 2,33 3,43 2,67 -2,84 .00 0.1
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La existencia de sufrimiento se relaciond estaddistente con
espirituales intrapersonaleg € (1, N=47)=12.4; p=.00) indicando que el 96,2%ate

pacientes con necesidades intrapersonales no @asbercibia algun sufrimiento o los

dos (ver tabla 28).

Prevalencia de pacientes relacionando las necesi@adespirituales intrapersonales

Tabla 28

y la existencia de sufrimiento

Existencia de sufrimiento
Algun sufrimiento Ningan
Intrapersonal o los dos sufrimiento Total
NNC 25 1 26
(96,2%) (3,8%) (100%)
NC 11 10 21
(52,4%) (47,6%) (100%)
Total 36 11 47

5.3.1.5.2 Andlisis de la relacibn entre

interpersonales y las variables de bienestar

No se encontraron relaciones estadisticamentefisaivas entre las necesidades
interpersonales ni con las escalas del ESAS, nila®percepciones de sufrimiento ni

con la supervivencia. En la tabla 29 se puede vasen modo descriptivo, los valores

obtenidos en las escalas del ESAS.
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Tabla 29

Medias y desviaciones estandar en base a las essalal ESAS y las necesidades
espirituales interpersonales

Necesidades interpersonales (n=47)

NNC (n=10) NC (n=37)
Media SD Media SD
Dolor 3,40 1,17 2,68 2,64

Desanimo 3,70 2,86 4,49 2,76
Nerviosismo | 3,30 3,46 3,32 2,98
Malestar 4,20 2,00 4,70 2,29

Nos llama la atencién que a excepcion del dolotasmiemas escalas los pacientes con

las necesidades interpersonales cubiertas puntaamlo.

5.3.1.5.3 Analisis de la relacion entre las necesidades egspiales

transpersonales y las variables de bienestar

No se encontraron relaciones estadisticamentefisaivas entre las necesidades
interpersonales ni con las escalas del ESAS, nila®percepciones de sufrimiento ni
con la supervivencia. En la tabla 30 se puede vasen modo descriptivo, los valores

obtenidos en las escalas del ESAS.

Tabla 30

Medias y desviaciones estdndar en base a las essalal ESAS y las necesidades
espirituales transpersonales

Necesidades transpersonales (n=47)

NNC (n=8) NC (n=26)
Media SD Media SD
Dolor 2,38 2,20 3,27 2,58

Desanimo 5,00 3,70 3,73 2,39
Nerviosismo | 3,38 3,24 3,15 2,97
Malestar 5,62 2,26 427 2,69
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5.3.1.6 Andlisis de la relaciéon entre las variablede espiritualidad:

Se analizaron las posibles relaciones entre losrsidg indicadores de espiritualidad.
Los resultados de las pruebas estadisticas deteataa relacion entrel considerarse

religioso y el considerarse espirituaf (= (1, N=47)= 7.1, p=.00). El hecho de no
considerarse espiritual indica que la persona tampe considera religiosa (94,4%). En
cambio, considerarse espiritual no significa quepé&sona se considere también

religiosa pues solo un 41,4% considera ser amisss¢¥er tabla 31).

Tabla 31

Prevalencia de los pacientes que se consideran esgpales y/o religiosos

Si se considera| No se considerg Total
religioso religioso
Si se considera 12 17 29
espiritual (41,4%) (58,6%)
No se considera 1 17 18
espiritual (5,6%) (94,4%)
Total 13 34 47

Pese a que se cruzaron las necesidades espiritngsersonales, intrapersonales y

transpersonales entre ellas no hallamos ninguaeiéel.

5.3.1.7 Analisis de la relacion entre las variablede socio-clinicas y las variables de

bienestar

No se hallaron relaciones con la edad y el conaitoide la enfermedad. En cambio,
si que encontramos relaciones estadisticamentéficagjuas entre el género y la

percepcion de estar sufriendo espiritualmegte=((1, N=47)= 7.1, p=.00) indicando

que habia una mayor proporcion de mujeres querdesiar sufriendo espiritualmente
(65% vs. 26%) (Ver tabla 32)
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Tabla 32

Prevalencia de hombres y mujeres en relacion a leepcepcion de sufrimiento

espiritual
Percepcion de sufrimiento espiritual
(n=47)
Si No
Hombres (n=27) 7 (25,9%) 20 (74,1%)
Mujeres (n=20) 13 (65%) 7 (35%)

También se hallaron relaciones estadisticamentefisafivas entre la percepcion de
sufrimiento espiritual y el tiempo desde el diag'nntfns(x2 = (1, N=47)= 6.9, p=.00). EI

66,7% de los pacientes con diagndstico recientagfdisticados en 2013 o
posteriormente) perciben estar sufriendo espiriieate frente al 27,6% de los
pacientes que también lo refieren pero que fueragndsticados mas tardiamente en

2012 o en afnos anteriores) (ver tabla 33).

Tabla 33
Prevalencia de pacientes en relacién al tiempo desél diagnésticoy a la
percepcion de sufrimiento espiritual

. . _ Sufrimiento Espiritual
Tiempo desde el diagndstico en urim piritu
afnos No Si Total

Diagnosticados recientemente 6 12 18
(2013 o posteriormente) (33,3%) (66,7%)
Diagnosticados més tardiamente 21 8
(2012 o en afios anteriores) (72,4%) (27,6%) 29
Total 27 20 47
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Tal y como se puede observar en la tabla 34 elptiene diagnostico también se
relaciond con la existencia de sufrimiengd € (1, N=47)= 5.1, p=.02) reportando que
el 94,4% de los pacientes diagnosticados reciemiEm013 o posteriormente)
perciben algun sufrimiento o los dos.

Tabla 34
Prevalencia de pacientes en relacion al tiempo desél diagnéstico y a la existencia
de sufrimiento

Existencia de sufrimiento

Algun
Tiempo desde el diagnéstico en| syfrimiento Ningtn
afios o los dos | sufrimiento | Total
Diagnosticados recientemente 17 1 18
(2013 o posteriormente) (94,4%) (5,6%)
Diagnosticados més tardiamente 19 10
(2012 o en afios anteriores) 29

(65,5%) | (34,5%)

Total 36 11 47

Se encontraron diferencias estadisticamente sigtiifas entre dolor, el desanimo y el
malestar y el tiempo desde el diagnodstico. Los gmaes diagnosticados mas
recientemente (en 2013 o posteriormente) puntUas atté en dolor, desanimo y en

malestar que aquellos pacientes diagnosticadostandimmente (en 2012 o en afios
anteriores) (ver tabla 35).
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Tabla 35

Medias y desviaciones estandar en base a las essalal ESAS y al tiempo desde el

diagnaostico
Tiempo desde el diagndstico
Diagnosticados Diagnosticados
recientemente | mas tardiamente
(2013 0 (2012 o afios

posteriormente) anteriores)

Media SD Media SD t P d
Dolor 3,72 2,16 2,28 2,43 -2,06 .04 0.5
Desanimo 5,33 2,80 3,69 2,60 -2,00 .04 1
Nerviosismo| 4,39 3,48 2,66 2,59 -1,95 .057 -
Malestar 5,89 2,42 3,79 2,55 -2,78 .00 0.1

5.3.1.8 Andlisis de la relacién entre las variablede bienestar

Se relacionaron las escalas del ESAS, la percemgosufrimiento inespecifico, la
percepcion de sufrimiento espiritual, existenciasd&imiento y la supervivencia del

paciente.

Se hallaron diferencias estadisticamente signifi@at entre la percepcion de
sufrimiento inespecifico y la percepcion de sufento espiritual con los sintomas del
ESAS. El desanimo y el nerviosismo se relacionamam el sufrimiento inespecifico.

Los pacientes con sufrimiento inespecifico puntim@is alto en desdnimo y en
nerviosismo que aquellos que no lo tienen (tabla 36el dolor, el desanimo y

nerviosismo se relacionaron con la percepcion @i@rganto espiritual. Los pacientes
que perciben estar sufriendo espiritualmente puntdas alto en dolor, desanimo y
nerviosismo que aquellos que no lo perciben (t&8@ha Y respecto a la existencia de
sufrimiento, nos volvemos a encontrar relacionéadésticamente significativas con el

desanimo, el nerviosismo y el malestar indicande lpg pacientes que no percibian
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ningun sufrimiento puntuaban méas bajo en las esaddadesanimo, nerviosismo y

malestar (ver tabla 38).

No se encontré relacion alguna entre la percepd#rsufrimiento inespecifico y la
percepcion de sufrimiento espiritual lo cual no®rma de que son dos aspectos, en

principio, independientes que forman parte de uisaa realidad.

Tabla 36
Medias y desviaciones estandar en base a las essalal ESAS y a la percepcion de
sufrimiento
Percepcion de sufrimiento inespecifico (n=47)
Si (n= 30) No (N=17)
Media SD Media SD t p d
Dolor 2,87 1,99 2,76 3,09 -13 .89 -
Desanimo 5,10 2,56 2,94 2,6% -2,73 .00 0.5
Nerviosismo | 4,10 2,97 1,94 2,74 -2,45 .01 1.5
Malestar 5,20 2,17 3,53 3,20 -1,91 .06 -
Tabla 37

Medias y desviaciones estandar en base a las essalal ESAS y a la percepcion de
sufrimiento espiritual

Percepcion de sufrimiento espiritual (n=47)
Si (n=20) No (n=27)
Media SD Media SD t P d
Dolor 3,70 2,40 2,19 2,25 -2,2]] .03 0.5
Desanimo 5,25 2,57 3,63 2,76 -2,04 .04 1
Nerviosismo| 4,60 3,16 2,37 2,63 -2,63 .01 0.78
Malestar 5,30 2,67 4,70 2,61 -1,57] A2 -
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Tabla 38

Medias y desviaciones estandar en base a las essalal ESAS y a la existencia de

sufrimiento
Existencia de sufrimiento (n=47)
Algun sufrimiento Ningun
o los dos (n=36) sufrimiento
(n=11)
Media SD Media SD t P d
Dolor 3,03 2,34 2,18 2,63 -1,01] 31 -
Desanimo 5,06 2,64 191 1,64 -4,75 .00 2.5
Nerviosismo| 4,19 2,93 0,45 0,93 -6,62 .00 2.8
Malestar 5,06 2,43 3,09 3,01 -2,2]] .03 -0.78

Cabe sefialar que en el resto de variables no edmaldiferencias estadisticamente

significativas.
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Los resultados del objetivo 1 se sintetizan einglaré 1:

Figura 1
Necesidades
Edad .
interpersonales
Considerarse |
espiritual
Necesidades
intrapersonales
Género
Necesidades
Tiempo desde transpersonales
. .. \
el diagndstico

Considerarse
religioso

Grado de
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vl
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5.3.2 Resultados del objetivo 2

Evaluar las necesidades espirituales del pacientelacionarlas con su bienestar una

semana después.

A la semana del ingreso se llevéd a cabo la segewdaacion (T2) de las necesidades
espirituales del paciente relacionandolas con smesiar. De los 47 pacientes que
formaban la muestra inicial Unicamente a 23 paegei@9%) se les pudo realizar la
segunda evaluacion (T2). De éstos, el 25,5% erarbres (12 casos) y el 23,4% eran
mujeres (11 casos) siendo 61 afios la media de @iad 9). Y el 73,9% de los

pacientes (17 de 23 casos) fueron diagnosticados tar@liamente (2012 o afios

anteriores).

De la misma manera que se hizo en el primer objetias variables que se han
relacionado las hemos dividido en tres bloquesiaségs socio-clinicas (edad, género,
tiempo desde el diagndstico); Variables espirit@dNC y NC intrapersonales, NNC y
NC interpersonales, NNC y NC transpersonales, apparde cosas positivas (item 7
del GES); Variables de bienestar (dolor, desanimeoyiosismo y malestar del ESAS,
percepcion de sufrimiento inespecifico, percepd@isufrimiento espiritual y existencia

de sufrimiento).

Recordamos que en la dimension transpersonal Haynente 16 pacientes porque
excluimos los 7 que en el T1 no consideraron ingmbet para su bienestar el item 8 del
GES.

En primer lugar, se presentaran los descriptivosatta bloque para posteriormente

llevar a cabo el analisis de la relacion entravéagbles.

102



5.3.2.1 Descriptivos en las variables de espiritudad:

En la tabla 39 se describen los porcentajes y elentl de pacientes en base a si las
necesidades espirituales intrapersonales, intenpaless y transpersonales estaban o no

cubiertas en cada una de las dimensiones espastual

Tabla 39

Prevalencia de pacientes con necesidades cubieryasecesidades no cubiertas
intrapersonales, interpersonales (n=23) y transpeohales (n=16) en el T2

NNC NC
% N % n
Intrapersonal 52,2 12 47,8 11
Interpersonal 17,4 4 82,6 19
Transpersonal 25,0 4 75,0 12

Hay un mayor porcentaje de pacientes con necesdeudlgiertas cuando éstas son
interpersonales (82,6%) y un mayor porcentaje deieptes con necesidades no
cubiertas cuando hablamos de las intrapersonal2%). Cabe sefialar que el
porcentaje de los pacientes con las necesidadespésonales cubiertas también es
elevado (75%).

En la tabla 40 se presenta la prevalencia de pasiesegun tenian mucha esperanza o
poca esperanza. Seflalamos como mas de la mitax$ gaadientes, 61,2%, mantenian
mucha esperanza.

Tabla 40

Prevalencia de pacientes segun tuvieran mucha o @oesperanza en el T2 (n=23)

n %
Mucha esperanza 15 61,2
Poca esperanza 8 34,8
Total 23 100

103



5.3.2.2 Descriptivos en las variables relacionadasn el bienestar:
Los resultados del ESAS se indican en la tabla 41.:

Tabla 41

Medias y desviaciones estandar de los sintomas &3AS en el T2 (n=23)

Media SD Minimo Maximo
Dolor 3,22 2,39 0 8
Desanimo 3,78 2,29 0 9
Nerviosismo 3,39 2,29 0 8
Malestar 4,35 2,20 0 9

El dolor parece ser el sintoma mejor controladol ynalestar el mas intenso. Sin

embargo, en todas las variables la media estagi@jal del valor medio de la escala.

También se llevaron a cabo correlaciones entrd kistomas observandose en la tabla
42 cémo el desanimo correlaciona con el nerviosigneb malestar, y éstos entre si,
mientras que el dolor no correlaciona con ningiméas dimensiones del ESAS.

Tabla 42

Correlaciones entre el dolor, desanimo, nerviosismpmalestar en T2

Dolor Desanimo Nerviosismo Malestar
Dolor 1,000 307 , 133 ,235
Desanimo - 1,000 ,648** ,778**
Nerviosismo - - 1,000 ,565**

** | a correlacion es significativa al nivel 0.01

Respecto a la percepcion de sufrimiento (sufrinsieimespecifico y sufrimiento
espiritual) observamos en la tabla 43 como el%61to tienen sufrimiento inespecifico

y el 69,6% no tienen sufrimiento espiritual.
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Tabla 43

Prevalencia de pacientes en relacion a la percepnide sufrimiento inespecifico y
de sufrimiento espiritual (n=23)

Si No
% n % N
¢ Dirias que estéas sufriendo? 43,5 10 56,5 13
(sufrimiento inespecifico)
¢ Dirias que estas sufriendo 30,4 7 69,6 16
espiritualmente?

Se agruparon igual que en el T1 las categoriasEdesténcia de sufrimiento” y de

“Ningun sufrimiento” considerandose no/si (ver taddl).

Tabla 44

Frecuencia de pacientes en base a la existenciasdérimiento en T2

% N
Existencia de sufrimiento 47,8 11
Ningun sufrimiento 52,2 12

5.3.2.3 Analisis de la relacion entre las variablesocio-clinicas y las relacionadas

con espiritualidad

Se relaciono la edad, el género y el tiempo deksdmgndstico con el tener cubiertas o
no cubiertas las necesidades espirituales intrapales, interpersonales y
transpersonales y con la esperanza de cosas pesit80lo se hallé una relacion
estadisticamente significativa entre el género ¢ laecesidades espirituales
intrapersonalesyt = (1, N=23)= 5.2, p=.02) que indica que el porcientie pacientes
que tenia las necesidades intrapersonales cubgsrtasyor entre las mujeres (ver tabla
45).
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Tabla 45

Prevalencia de pacientes segun el género y las reedades espirituales

intrapersonales
Necesidades intrapersonales (n=23)
NNC NC Total
Hombres 9 3 12
(75%) (25%) (100%)
Mujeres 3 8 11
(27,3%) (72,7%) (100%)

5.3.2.4 Analisis de la relacion entre las variablage la espiritualidad y las variables

de bienestar

Se relaciond el tener cubiertas o no las necessdadpirituales intrapersonales,
interpersonales, transpersonales y la esperanzasdes positivas con las escalas del
ESAS, la percepcion sufrimiento inespecifico, lecppcion de sufrimiento espiritual y

la existencia de sufrimiento.

5.3.2.4.1 Andlisis de la relacibn entre las neceaiks espirituales

interpersonales y las variables de bienestar

Encontramos relaciones estadisticamente signifesitientre la percepcion de
sufrimiento espiritual y las necesidades espirsiahterpersonalegi = (1, N=23)=
4.5, p=.03) (ver tabla 46). El 93,8% de los pa@srjue no perciben estar sufriendo
espiritualmente tienen las necesidades interpelesonabiertas.

106



Tabla 46

Prevalencia de pacientes relacionando las necesidsdespirituales interpersonales
y la percepcién de sufrimiento espiritual

Percepcion de
sufrimiento espiritual

Interpersonal No Si Total

NNC 1 3 4
(6,2%) | (42,9%) | (17,4%)

NC 15 4 19

(93,8%) | (57,1%) | (82,6%)

Total 16 (100%) | 7 (100%) | 23

5.3.2.4.2 Andlisis de la relacibn entre las neceagks espirituales

intrapersonales y las variables de bienestar

Solo encontramos diferencias estadisticamentefisigiivas entre el tener cubiertas o
no cubiertas las necesidades espirituales intrapales y el nerviosismo del ESAS.
(U=26,50; p=.00) indicando que aquellos pacientege qo tenian cubiertas las
necesidades intrapersonales puntuaban mas altereiesismo que aquellos que si las
tenian cubiertas (ver tabla 47). En el resto deabbkes no se encontraron diferencias

estadisticamente significativas.
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Tabla 47

Medias y desviaciones estandar en base a las essalal ESAS y las necesidades
espirituales intrapersonales

Necesidades intrapersonales (n=23)
NNC (n=12) NC (n=11)
Media SD Media SD
Dolor 3,50 2,35 2,91 2,50
Desanimo 4,25 2,26 3,27 2,32
Nerviosismo* | 4,50 1,38 2,18 2,52
Malestar 5,00 2,00 3,64 2,29

* Diferencias estadisticamente significativas p<0.05

5.3.2.4.3 Andlisis de la relacibn entre las neceaiks espirituales

transpersonales y las variables de bienestar

Sélo se encontrd una relacion estadisticamentéisajiva entre la esperanza de cosas
positivas y la escala de nerviosismo del ESAS (U 5280=.03) indicando que los que
tenian poca esperanza puntuaban mas alto en nemaé/er tabla 48).

Tabla 48

Medias y desviaciones estandar en nerviosismo segglrgrado de esperanza

Mucha esperanza (n=15) Poca esperanza (n=8)

Media SD Media SD

Nerviosismo 2,73 2,37 4,62 1,59

En la tabla 49 se puede observar, a modo desajpidg valores obtenidos en las

escalas del ESAS.
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Tabla 49

Medias y desviaciones estandar en base a las essalal ESAS y las necesidades
espirituales transpersonales

Transpersonales (n=16)

NNC (n=4) NC (n=12)
Media SD Media SD
Dolor 3,00 2,16 3,50 2,74

Desanimo 3,50 1,29 417 2,91
Nerviosismo | 4,25 1,89 3,17 2,79
Malestar 4,00 1,15 458 2,61

5.3.2.5 Andlisis de la relacién entre las variablede espiritualidad

No se encontré relacion entre las necesidades itagfes intrapersonales, las
interpersonales, las transpersonales y la esped@anzasas positivas entre ellas.

5.3.2.6 Andlisis de la relaciéon entre las variablede socio-clinicas y las variables de

bienestar

Se relacioné la edad, el género y el tiempo desdikagndéstico con las escalas del
ESAS, la percepcion de sufrimiento inespecificqdecepcion de sufrimiento espiritual

y existencia de sufrimiento.

Se encontraron relaciones estadisticamente sigtvfas entre el tiempo desde el
diagndstico con el desanimo y el nerviosismo (U520=.03 y U=10,0; p=.00) que
indican que los pacientes diagnosticados mas et (2012 o anteriormente)
puntuaron mas bajo en dichas escalas. En la tablae5Spresentan las medias y

desviaciones estandar en las escalas del ESASserabempo desde el diagndstico.
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Tabla 50

Prevalencia de pacientes en base al tiempo desdélielgnostico y a las escalas del

ESAS
Tiempo desde el diagndéstico (n=23)
Diagnosticados | Diagnosticados
recientemente | mas tardiamente
(n=6) (n=17)
Media SD Media SD
Dolor 4,17 2,63 2,88 2,28
Desanimo* 5,83 2,63 3,06 1,71
Nerviosismo* | 5,83 1,83 2,53 1,77
Malestar 5,83 1,94 3,82 2,09

* Diferencias estadisticamente significativas p<0.05

También encontramos relaciones estadisticamem#isagivas entre el tiempo desde el
diagnéstico y la percepcién de sufrimiento inesEeiy”® = (1, N=23)= 5.32, p=.02)
indicando que el 92,3% de los pacientes diagnakifcanas tardiamente no tenian
sufrimiento inespecifico (ver tabla 51)

Tabla 51

Prevalencia de pacientes en relacidn al tiempo desél diagndsticoy a la
percepcion de sufrimiento inespecifico

. . - Sufrimiento inespecifico
Tiempo desde el diagndstico en urm inespectt
afos No Si Total

Diagnosticados recientemente 1 S 6
(2013 o posteriormente) (50%) (50%)
Diagnosticados més tardiamente 12 S
(2012 o en afios anteriores) (92,3%) (27,6%) 17
Total 13 10 23
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También se hall6 relacién entre el tiempo desddiandstico y la percepcion de

sufrimiento espiritual € = (1, N=23)= 5.03, p=.02) indicando que el 87,5%|a®

pacientes diagnosticados mas tardiamente no teafamiento espiritual (ver tabla 52).
Tabla 52

Prevalencia de pacientes en relacion al tiempo desdl diagnéstico y a la
percepcion de sufrimiento espiritual

: . L Sufrimient iritual
Tiempo desde el diagnéstico en HirimIento espinitia
afios No Si Total
Diagnosticados recientemente 2 4 6
(2013 o posteriormente) (50%) (50%)
Diagnosticados més tardiamente 14 3
(2012 o en afios anteriores) (87,5%) (42,9%) 17
Total 16 7 23

Y, por ultimo, también encontramos una relaciomeeat tiempo desde el diagndstico y
la existencia de sufrimientg’( = (1, N=23)= 5.03, p=.02) indicando que el 91,7% de
los pacientes diagnosticados mas tardiamente nantemngun sufrimiento (ver tabla
53).
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Tabla 53
Prevalencia de pacientes en relacién al tiempo desél diagndsticoy a la
percepcion de sufrimiento espiritual

Existencia de sufrimiento
Algun
Tiempo desde el diagnoéstico en| syfrimiento Ningun
anos o los dos |sufrimiento | Total

Diagnosticados recientemente S 1 6
(2013 o posteriormente) (45,5%) (8,3%)
Diagnosticados més tardiamente 6 11
(2012 o en afios anteriores) (54,5%) (91,7%) 17
Total 16 7 23

5.3.2.7 Andlisis de la relacion entre las variablade bienestar:

Se relacionaron las escalas del ESAS, la percepmmésufrimiento inespecifico y la

percepcion de sufrimiento espiritual.

El desanimo y el nerviosismo se relacionaron conpdacepcion de sufrimiento
inespecifico (U=28,0; p=.02 y U=30,0; p=.02) (tabK). Los pacientes que perciben
estar sufriendo puntlian mas alto en desanimo yeewiosismo. Y el desanimo y
nerviosismo también se relacionaron con la peréepae sufrimiento espiritual
(U=23,0; p=.02 y U=24,0; p=.03) (tabla 55). Logipates que perciben estar sufriendo

espiritualmente puntiian mas alto en desanimo yeenasismo.
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Tabla 54

Medias y desviaciones estandar en base a las essalal ESAS y a la percepcion de
sufrimiento inespecifico

Percepcion de sufrimiento inespecifico (n=23)

Si (n=7) No (n=16)
Media SD Media| SD
Dolor 4,20 2,25 2,46 2,29

Desanimo* 5,10 2,23 2,77 1,83
Nerviosismo* | 4,60 1,89 2,46 2,18
Malestar 5,30 1,94 3,62 2,18

*Diferencias estadisticamente significativas p<0.05

Tabla 55

Medias y desviaciones estandar en base a las essalal ESAS y a la percepcion de
sufrimiento espiritual

Percepcion de sufrimiento espiritual (n=23)
Si No
Media SD Media SD
Dolor 4,29 2,56 2,75 2,23
Desanimo* 5,57 2,44 3,00 1,78
Nerviosismo*| 5,00 191 2,69 2,12
Malestar 5,29 2,05 3,94 2,20

*Diferencias estadisticamente significativas p<0.05

También encontramos una relacion estadisticaméagidicativa entre la percepcion de
sufrimiento inespecifico y la percepcién de sufemo espiritual¢ = (1, N=23)= 7.3,
p=.00) indicando que el 92,3% de los pacienteshguenian percepcién de sufrimiento

inespecifico tampoco tenian sufrimiento espirifual tabla 56).
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Tabla 56

Prevalencia de pacientes en base a la percepciongidrimiento y de sufrimiento

espiritual
Percepcion de sufrimiento espiritual (n=23)
No Si
12 1
Percepcion de No (92,3%) (7,7%)
sufrimiento 4 6
inespecifico Si (40%) (60%)

Y, por ultimo, se relaciond la existencia de sufeimio con el ESAS. Encontramos
diferencias estadisticamente significativas en&reexistencia de sufrimiento y las
escalas de desanimo y nerviosismo (U=31,0; p=.0238,5; p.01=) indicando que los
pacientes que no percibian ningan sufrimiento dalmenpuntuacion mas baja en esos

sintomas (ver tabla 57).

Tabla 57
Medias y desviaciones estandar en base a las essalal ESAS y la existencia de
sufrimiento
Existencia de sufrimiento (n=23)
Algun sufrimiento | Ninguan sufrimiento
o los dos (n=11) (n=12)
Media SD Media SD
Dolor 4,09 2,16 2,42 2,39
Desanimo* 4,91 2,21 2,75 191
Nerviosismo*| 4,55 1,80 2,33 2,22
Malestar 5,27 1,84 3,50 2,23

*Diferencias estadisticamente significativas p<0.05
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5.3.3 Resultados del objetivo 3

Evaluar cambios en los dos momentos de evaluacion.
En este apartado se describiran los cambios halkadtoe el T1 y el T2.
5.3.3.1 Cambios en las variables de espiritualidad:

En la tabla 58 se puede observar como las necesidadrapersonales y las
interpersonales no cubiertas se reducen levemematras que las necesidades

transpersonales no cubiertas aumentan levemente.

Tabla 58

Prevalencia de pacientes con necesidades cubieryasecesidades no cubiertas
intrapersonales, interpersonales y transpersonalesn T1y en T2

T1 (n=47) T2 (n=23)
NNC

% n % n

Intrapersonal | 55,3 | 26 52,2 12

Interpersonal | 21,3 [ 10 | 17,4

Transpersonal | 23,5 8 25,0

En la tabla 59 se observan como en T2 aumentaretm@je de pacientes con mucha

esperanza.
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Tabla 59

Prevalencia de pacientes segun el grado de esperame la variable de Esperanza
de cosas positivas

T1 (n=47) T2 (n=23)

Esperanza de n % n %

cosas positivas

Mucha esperanza 27 57,4 15 61,2

Poca esperanza 20 42,5 8 34,8

5.3.3.2 Cambios en las variables relacionadas corb&nestar:

En la tabla 60 quedan descritas las medias y daesnis de las escalas del ESAS en
ambos momentos. Encontramos diferencias estadigita significativas En el dolor
(t=3,21; p=.00) pero no en el resto de sintomas.

Tabla 60

Medias y desviaciones estandar de los sintomas &3AS en Tlyen T2

T1 T2
Media SD N Media SD n
Dolor 2,43 1,75 23 3,22 2,39 23

Desanimo 417 2,44 23 3,78 2,29 23
Nerviosismo| 3,39 2,88 23 3,39 2,29 23
Malestar 4,70 2,68 23 4,35 2,20 23

Respecto a las correlaciones entre las escaldsS#eh, en el T1 habiamos encontrado
que el dolor correlacionaba con el malestar, yeshdimo, el nerviosismo y el malestar
correlacionaban entre si (tabla 22). En el T2 olaseos como el dolor dejaba de
correlacionar con el malestar pero prevaleciarctagelaciones entre el desanimo, el

nerviosismo y el malestar (tabla 42).
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Tanto las prevalencias de sufrimiento inespecifmmo las de sufrimiento espiritual en
T2 se ven considerablemente reducidas tal y conobserva en la tabla 61.

Tabla 61

Prevalencia de pacientes en relacion a la percepnide sufrimiento inespecifico y
de sufrimiento espiritualen T1y en T2

T1 T2

% n % n

¢ Dirias que estas
sufriendo? (sufrimiento| 63,8 30 43,5 10

inespecifico)

¢ Dirias que estas
sufriendo 42,6 20 30,4 7

espiritualmente?

Y respecto a la existencia de sufrimiento volverma®r (table62) como el porcentaje
de pacientes que tiene uno o los dos sufrimiensodrihiento inespecifico y/o
sufrimiento espiritual) se ve muy reducido.

Tabla 62

Frecuencia de pacientes en base a la existenciastdrimiento en T1y en T2

T1 (n=47) T2 (n=23)

% n % n

Existencia de sufrimiento 76,6 36 47.8 11

5.3.3.3 Cambios en la relacion entre las variablescio-clinicas y las relacionadas

con la espiritualidad:

En T1 no hallamos ninguna relacién entre las vigabocio-clinicas y las variables de

espiritualidad. Sin embargo, en T2 si que hallaonwss relacion entre el género y las
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necesidades espirituales intrapersonales (ver #h)lchabiendo mas mujeres que las

tenian cubiertas.

5.3.3.4 Cambios en la relacién entre las variablate espiritualidad y las variables

de bienestar

Se relaciond el tener cubiertas 0o no las necessddadpirituales intrapersonales,
interpersonales, transpersonales y la esperanzasies positivas con las escalas del
ESAS, la percepcion sufrimiento inespecifico, lecppcion de sufrimiento espiritual y

la existencia de sufrimiento.

5.3.3.4.1 Cambios en la relacion entre las necesits espirituales
intrapersonales y las variables de bienestar

En el T1 se encontraron relaciones estadisticansgméicativas entre las necesidades
intrapersonales y, en primer lugar, la percepciérsufrimiento inespecifico (ver tabla
26) y, en segundo lugar, con las escalas desamemgiosismo y malestar del ESAS

(ver tabla 27) y, en tercer lugar, con la existeni@ sufrimiento (ver tabla 28).

En el T2, la Unica diferencia estadisticamenteifogitiva hallada con las necesidades

intrapersonales fue con la escala de nerviosisB3I&S (ver tabla 47).

5.3.3.4.2 Cambios en la relacibn entre las necesidades eshidles
interpersonales y las variables de bienestar

En T1 no encontramos ninguna relacion estadistic@msignificativa entre las
necesidades interpersonales y las variables dedian

En cambio, en T2 se encontré una relacion estedisénte significativa entre las

necesidades interpersonales y el sufrimiento ésairfver tabla 46).

5.3.3.4.3 Cambios en la relacion entre las necesids espirituales

transpersonales y las variables de bienestar

Ni en T1 ni en T2 hallamos diferencias estadistematen significativas entre las

necesidades transpersonales y las variables deshaen
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Sin embargo, en T2 si que encontramos una relasigaisticamente significativa entre

la esperanza de cosas positivas y la escala desisrao del ESAS (ver tabla 48).
5.3.3.5 Cambios en la relacion entre las variable® espiritualidad:

En T1 s6lo encontramos una relacion estadisticarséguificativa entre el considerarse
espiritual y el considerarse religioso. En T2 ndipws analizar esta relacion porque no
se les preguntaba a los pacientes. Y en el rest@ritbles de espiritualidad tampoco

hallamos ninguna relacion estadisticamente sigtitia.

5.3.3.6 Cambios en la relacién entre las variablede socio-clinicas y las variables

de bienestar

En T1 se encontraron relaciones estadisticamegtefisativas entre el género y la
percepcion de estar sufriendo espiritualmente (ada32). El tiempo desde el
diagndstico se relaciond con diversas variablest keo percepcion de sufrimiento
espiritual (ver tabla 33), con la existencia deisuénto (ver tabla 34) y con el dolor,

desanimo y el malestar (ver tabla 35).

En el T2, el tiempo desde el diagnostico tambiémetsciond con: el desanimo y el
nerviosismo (ver tabla 50), con la percepciéon damiento inespecifico (ver tabla 51),
con la percepcion de sufrimiento espiritual (vebldaa52) y con la existencia de

sufrimiento (ver tabla 53).

5.3.3.7 Cambios en la relacidon entre las variable® bienestar

En T1 encontramos que la percepcion de sufrimiergspecifico se relacioné con el
desanimo y el nerviosismo (ver tabla 36). La pect® de sufrimiento espiritual se
relaciond con el dolor, el desanimo y nerviosisnebla 37). Y la existencia de

sufrimiento se relaciond con el desanimo, el naigino y el malestar (ver tabla 38).

En T2 prevalecid la relacion entre el sufrimientespecifico con el desanimo y
nerviosismo (tabla 54). La percepcion de sufrimbeesgpiritual se volvidé a relacionar
con el desanimo y el nerviosismo pero ya no cotoldr (ver tabla 55). La existencia

de sufrimiento se volvio a relacionar con el des@ny el nerviosismo, pero no con el
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malestar (ver tabla 57). Y hallamos una nueva i@kaentre la percepcion de

sufrimiento inespecifico y la percepcién de sufento espiritual (ver tabla 56).

En la tabla 63 se muestra un resumen de los carbllasios del T1 al T2:

Tabla 63: Resumen de los cambios del T1 al T2:

En Tl En T2
Variables en comun en
TlyenT2 Se relaciona con...
- Tiempo desde e Dolor | -
diagnostico Desanimo Desanimo
----- Nerviosismo
Malestar | -
----- Sufrimiento
Sufrimiento inespecifico
espiritual Sufrimiento
Existencia de espiritual
sufrimiento Existencia de
sufrimiento
- Necesidades Sufrimiento
Interpersonales espiritual
- Necesidades | = - Género
Intrapersonales Desanimo
Nerviosismo Nerviosismo
Malestar
Sufrimiento
inespecifico
Existencia de
sufrimiento.
- Necesidades | - | -
Transpersonales
- Esperanzade | = - Nerviosismo
cosas positivas
- Sufrimiento Desanimo Desanimo
inespecifico Nerviosismo Nerviosismo
Sufrimiento
espiritual
- Sufrimiento Género | -
espiritual Dolor | -
Desanimo Desanimo
Nerviosismo Nerviosismo
- Existencia de Desanimo Desanimo
sufrimiento Nerviosismo Nerviosismo
Malestar | = -----
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5.4 Discusion

5.4.1 Discusion del objetivo 1

El primer objetivo consistia en evaluar las neaatd espirituales del paciente y

relacionarlas con su bienestar en el T1.

En base a las caracteristicas de la muestra, Valpreia de hombres fue mayor que la
de mujeres (57,4% vs 42,6%). En el estudio de Baret al.,, (2013) también
prevalecian los hombres (51,2% vs 48,8%). Sin egobdiama la atencidon que en las
muestras de pacientes también con cancer en faseamla de otros estudios que
evaluaban las necesidades espirituales o el sefrtmiespiritual prevalecen mas las
mujeres que los hombres (Delgado-Guay et al., 2bEko et al., 2006; Vilalta et al.,
2014). Estas diferencias puedan, probablementdicasge a como se selecciond la
muestra. En nuestro caso, podria considerarseaqueiéstra estaba sesgada ya que no
se incluian a todos los pacientes atendidos pegqpo de Cuidados Paliativos sino a
aquellos que le derivaban a la psic6loga y de éstogue, posteriormente, la psicologa
consideraba oportuna la intervencion en la dimensépiritual. EI 31,9% de los
pacientes fue diagnosticado de cancer de pulmduéopodria explicar, en parte, la
mayor presencia de hombres y el 38,3% tuvieroniagndstico reciente (en 2013 o
posteriormente). No hemos encontrado estudiosioel@ados con la espiritualidad del
paciente que contemplen la variable de tiempo detakagnostico. Sin embargo, y
como comentaremos después, es una variable a emarguliesto que en nuestro estudio
se observé cédmo se relacion6 con el sufrimientpeEdbamos que el porcentaje de
pacientes que hubieran verbalizado espontaneart@edeos de morir” hubiese sido
mas elevado (17%) teniendo en cuenta que en etliBsiuel mayor porcentaje de
comentarios se referian al subdominio intrapersdbalsesperanza y/o deseos de

muerte”.

Del 34,5% de los pacientes de la muestra el 61¢7édissideraban espirituales y solo el
27,7% se consideraban religiosos. Consideramogig6#,7% no fue mayor debido a
que frecuentemente los pacientes no entendian cme“ser espiritual” y este

desconocimiento o confusion del término podriaieaplel por qué no resulté ser mas
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alto el porcentaje relacionado con el considerag@rigial. De la misma manera,

creemos que si hubiésemos preguntado si eran ¢esyen lugar de si se consideraban
religiosos el porcentaje también podria haber sids alto porque probablemente la
religiosidad podia asociarse a la iglesia, lo cumakiempre despierta simpatia, y el ser
creyente se podia asociar a la fe. Nuestros datosiden con los de Sharma et al.,
(2012) los cuales preguntaron a los pacientes sbasideraban espirituales pero no
religiosos y hallaron que el 68% de los pacientetadnuestra se identificaban con esa

categoria.

Mientras que en las necesidades espirituales ebmprcentaje de pacientes (78,7%)
tenian las necesidades interpersonales cubielt&§,2% de los pacientes no tenian
cubiertas las necesidades intrapersonales. Y, lporou el 76,5% tenian cubiertas las
necesidades transpersonales. No nos sorprendiontesrcoque las necesidades
intrapersonales, referentes al sentido, fueragu@menos cubiertas tenian pese a que
esperabamos que el porcentaje de pacientes canrestasidades no cubiertas fuera
mayor en base a lo observado en el Estudio 1 deindeminio intrapersonal fue en el
gue mas comentarios espirituales se registrarem gu gran mayoria, relacionado con
la desesperanza y/o deseos de morir, en los dakdale sentido podia sobreentenderse
que estaba implicita. Estos datos van en la linedas hallados en el Estudio 1 en el
que el mayor porcentaje de pacientes (25,5%) heterencia a lanecesidad de
encontrar sentido a la existencia y el devenirbissqueda de sentidoterpretando que
posiblemente muchos de esos comentarios referahtesntido indicaban que dicha
necesidad no estaba cubierta. Pese a que Bar@tp(@013), utilizando el cuestionario
GES y haciendo promedios de las dimensiones esge#, hallaron que los valores
mas altos correspondian a la intrapersonal en su @a@anto mayor era el valor mas
cubierta estaba la dimension. Asi pues, diriam@seancontramos resultados opuestos
gue el porcentaje de pacientes con estas necesidadeibiertas fuera mayor.

Era de esperar que el mayor porcentaje de paciérees el que tenian cubiertas las
necesidades interpersonales (78,7%) considerandmess) que la familia tiene en

nuestra sociedad. Probablemente este fuese el andéiv porqué estas necesidades,
referentes a la conexidén y en este caso, a la @anewn los demas, fueran las mas
cubiertas en los pacientes. La importancia de texion con los demas también quedd
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reflejada en el Estudio 1 donde el 51,2% de logepées hicieron comentarios referidos
a la dimension interpersonal. El que las necesgladirpersonales sean las mas
cubiertas confirma lo que Galiana et al., (2014)iexen respecto a que la diferencia
entre las necesidades evaluadas por el cuestio@#® y las de los cuestionarios

anglosajones puede deberse al mayor papel de ikafgrtas relaciones interpersonales
como fuentes de recursos y necesidades en nuettiteac Del estudio que llevaron a

cabo Barreto et al., (2013) resulté que la dimensnberpersonal, medida también a
través del cuestionario GES, fue la que obtuvoasbrvmas alto (entendemos que a
mayor puntuacién mas cubierta esta la dimensiocoeoreto). Ademas, estos mismos
autores, también encontraron que la ayuda que bgerccon mas frecuencia los

pacientes proviene de la familia y que la mayoogupacion de los pacientes es la
familia. Los datos de Santamaria et al., (2013btdmapoyan lo expuesto ya que los
aspectos mas valorados por el paciente paliatsudtezon ser aquellos que le permitian
reconocerse en relacion con los otros, pudiendafeséar su voluntad y amor hacia

aquellos a los que quiere y recibiendo el cuidadbapoyo con los que poder encontrar

un alivio a su enfermedad y sufrimiento.

Respecto a las necesidades transpersonales, necsdgie los andlisis estadisticos se
llevaron a cabo omitiendo de la muestra a aquebmgentes que no consideraron como
importante para su bienestar el item 8 del GESI(hredduciéndose la muestra de 47 a
34 pacientes (dos casos quedaron excluidos pomae abtuvo la informacion). De los
34 pacientes en los que se evalud la dimensidrsgeasonal el 76,5% tenian las
necesidades cubiertas y el 33% concretaron querg&ls conectados a Dios o figura
religiosa catdlica. No esperabamos un porcentaje elevado de las necesidades
transpersonales cubiertas teniendo en cuenta kmlple asociacion que los pacientes
podrian hacer del item 8 con alguna figura rel@ipsl bajo nUmero de pacientes que
decian considerarse religiosos. Sin embargo, naafiiey ademas sorprende como el
33% si que se sienten conectados a Dios o a afiguma religiosa catélica. Estos datos
los podriamos relacionar con los hallados en eldistl en el que el mayor porcentaje
de comentarios referido a la dimension transpefss@arelacionaban con aspectos
positivos de dicha dimensidtPlenitud espiritual, paz, confianza y sentido ldevida

en relacién con trascendencia y/o presencia de amssperior”’). Nuestros datos no
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coincidieron con los hallados por Barreto et aRp13) ya que la dimensién
transpersonal fue la que obtuvo los valores maesbhé&ntendiendo que a mayor
puntuacion mas baja menos cubierta esta la dimemsicconcreto). Sin embargo, era
de esperar que no obtuviéramos los mismos ressltpdesto que no la dimension
transpersonal no la valoramos de la misma manémanamos el item 7 y del item 8
excluimos a aquellos pacientes para los que dithm ino era importante en su
bienestar. Por ello, no podemos comparar de madieegta los hallazgos en la

dimensién transpersonal.

En relacion al item 7 del GES, es posible que éapuestas que los pacientes dieron
fuera muy diferente a lo que pretendian buscarala®res del instrumento GES.
Creamos una nueva categoria: “Esperanza de cos#isgs observando que el mayor
porcentaje de pacientes mantenian mucha espe@ngéd). Cabe sefialar que de esos,
el 40,4% tenian mucha esperanza en temas relao®igad la curacion o la mejoria de
la enfermedad, el 34% de los pacientes manteni@haresperanza en relacion a temas
interpersonales, de conexion con los demas, y alof4% tenian mucha esperanza
referente a aspectos transpersonales. En bas®,anest aventuramos a sugerir que
dicho item podria reformularse para poder medirdagderamente aspectos

transpersonales. Esta variable no se relacion@ldoienestar del paciente.

En base a las 4 escalas del ESAS, se observé casnpuhntuaciones medias no
superaban el valor medio de la escala indicandbuam control de la sintomatologia.
Sin embargo, cabe sefialar como el valor 10 (ecent@la la mayor intensidad del
sintoma) esta presente en el dolor, nerviosismoalestar. Barreto et al., (2013)
también utilizaron el ESAS en su estudio obteniendovalor promedio de todas las
escalas y concluyendo que la sintomatologia edisracontrolada. Cabe sefialar que
las medias obtenidas en nuestro estudio son soperad promedio del estudio de
Barreto et al., (2013) y esto nos hace planteasnotal vez, el buen control de la
sintomatologia fisica pudiera enmascarar posibleguaciones peores en los items
psicolégicos. Probablemente, en nuestro estudieebelsido mas revelador el evaluar
las 10 escalas del ESAS, sin embargo es posiblealgumos de los sintomas peor

controlados hubieran quedado camuflados por aguetia mejor control. Por ello, tal

125



vez lo ideal hubiese sido crear dos grupos: lo®sias referentes a lo psicolégico y a
lo fisico.

En base a las correlaciones halladas entre lasadassdel ESAS se observé como el
desanimo, el nerviosismo y el malestar formabancanglomerado y el dolor se
desvinculaba de ello. Este dato podria apoyar sibfediferenciacion que los pacientes
harian entre lo fisico y lo psicoldgico. O quizésex baja la puntuacion del dolor no es

un elemento de malestar quedando éste restrindalsiatomatologia emocional.

Respecto a la percepcion de sufrimiento espirgnabntramos que fue reportado por el
42,6% de los pacientes (20 de 47 casos). Pese @ogagleramos que es un porcentaje
a tener en cuenta en base al pequefio tamafo deektre) inicialmente esperabamos
que fuera mayor en base a la percepcion subjeéiia gsicologa la cual realizaba las
entrevistas. Como sugieren Mako et al., (2006) stgg@mdrmente también utilizaron en
su estudio Delgado-Guay et al., (2011) se explis® ¢ sufrimiento espiritual era “un
dolor profundo en el alma que no es fisico”. Usamdta descripcion, y con un
porcentaje similar al nuestro, Delgado-Guay et (@011) encontraron que el dolor
espiritual estaba presente en el 44% de los pasiam el momento del estudio. Igual
porcentaje de pacientes, 44%, con distrés espigtuballé en el estudio de Hui et al.,
(2011). Y Mako et al., (2006) hallaron que el 61% lds pacientes tenian dolor
espiritual en el momento de la entrevista. Podrgajustificar este alto porcentaje, a
diferencia de lo hallado en nuestro estudio y aredDelgado-Guay et al., (2011) y Hui
et al., (2011) con el hecho de que el 100% de lastna se consideraban de alguna
religion (catolicos, protestantes, judios, musulesae hinduistas) y podrian resultarles
mas facil identificar y asociar el sufrimiento egpal con el dolor del alma. Gijsberts et
al., (2011) refieren que a menudo los pacientegraxpntan distrés espiritual al final
de la vida y que la importancia del alivio del miskomo contribucion al bienestar
espiritual y psicoldgico esta reconocido en laditera.

Consideramos importante destacar que no encontraglasion alguna entre la
percepcion de sufrimiento espiritual y el consideareligioso a diferencia de lo
hallado en el estudio de Delgado-Guay et al., (R@hlel que el dolor espiritual se
asocié a una menor percepcion de religiosidad. bRwsente, como ya hemos
comentado, el porcentaje de religiosos esta sub@dti porque desconocemos si el
porcentaje de los que se consideraban religiososiéa incluia a los que se
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consideraban creyentes y por eso no encontramasidelalguna. Y en cambio, el
porcentaje de pacientes que en el estudio de DelGady et al.,, (2011) decian
considerarse religiosos fue muy elevado, del 98%.

El 63,8% de los pacientes tenian la percepciérutersento inespecifico y el 23,4%,
no tenian ni percepcién de sufrimiento inespecifitopercepciéon de sufrimiento
espiritual. Ademas, hallamos que en el 76,6% deplasentes hay existencia de
sufrimiento (sufrimiento inespecifico y/o sufrimienespiritual). Cabe sefalar que
nosotros hemos hecho una foto del sufrimiento emamento determinado sin que ello
tenga que ser el reflejo permanente del estadopaekente. No olvidemos que la
variabilidad y las oscilaciones son un factor pnésen el paciente durante proceso de
final de vida. De esta variabilidad ya hablaron &twov, Tataryn, Clinch & Dudgeon
(1999) en su estudio en el que abordaron de fpnospectiva la estabilidad temporal
del deseo de vivir en una cohortes de pacientegrf@mmedad terminal hallando que el
deseo de vivir de los pacientes fluctuaba en ltsrvalos de tiempo en los que se
media.

Ademas, ya partimos de una muestra que al habeenidq atencion psicolégica es mas
probable que presenten un sufrimiento mayor quellgua los que el equipo de
cuidados paliativos no me ha derivado.

El motivo por el cual se analizé la supervivenaia £l hallazgo encontrado pero no
confirmado en la prueba no paramétrica en el Estliden el que se relaciond con la
dimension transpersonal. Sin embargo, en el Estidio encontramos relacion alguna
entre la supervivencia y ninguna de las variabl@sanica diferencia que podemos
comentar es que la media de supervivencia en ediési fue de 36,69 dias (fecha
desde que el paciente expreso el comentario espihiasta el éxitus) y en el Estudio 2
fue de 28,8 dias (fecha des que se evalu6 el Ta bBhéxitus). Sefalar que en 9 de los
47 casos no se pudo obtener esta informacion yngsi@lanteamos el poder recuperar

esos 9 casos para una reanalisis posterior cofolariacion completada.

Observamos que la evaluacion de las necesidadesitusdps (interpersonal,

intrapersonal y transpersonal) no se relacioné moguna de las variables socio-
clinicas. Esperabamos que la edad si que se pudiex@onar con las necesidades
espirituales porque en el Estudio 1 encontramosl@gi@acientes jovenes expresaban
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mas comentarios espirituales que los de mas ed&HB (8s 72,8). Ademas,
comentdbamos en ese estudio que la expresion vdebasos comentarios podia
entenderse como una demanda de ayuda. Sin emeargase a la no relacion hallada
en el Estudio 2 entre edad y necesidades espaswainsideramos que por el hecho de
gue el paciente no exprese verbalmente ni comeataii necesidades espirituales no
indica que no necesite ayuda porque puede nedagitarigual o incluso mas que aquel

que si que ha expresado.

Respecto a las necesidades espirituales intradesoabservamos como el 76,9% de
los pacientes con las necesidades no cubiertagbi@@raun sufrimiento inespecifico.
Ademas, el 96,2% de los pacientes que tampoccefdan cubiertas refirieron tener
existencia de sufrimiento (algin sufrimiento o hbss: sufrimiento inespecifico y/o
sufrimiento espiritual). En base a estos datoserios la idea de que la falta de sentido
al final de la vida va de la mano del sufrimiefttount et al., (2007) también hacen
referencia a que la sensacion de falta de sentale@mun en aquellos pacientes que
experimentaban sufrimiento y hablan de las conesosanadoras que crean los
pacientes para ser capaces de encontrar un seetid@nestar y plenitud frente a una
enfermedad grave. También se vio como los pacieqiesno las tenian cubiertas
puntuaron mas alto en desanimo, nerviosismo y taalsendo mas fuerte el efecto con
el desanimo y el nerviosismo. Cabe sefalar quadassidades intrapersonales son las
gue menos pacientes las tenian cubiertas y lasndsese relacionan con las variables
gue hacen referencia al bienestar del pacientesEg#atos van a favor de nuestra
hipotesis basada en que el tener necesidades mtasldetermina el sufrimiento. Ni
en el caso de las necesidades interpersonales el éa las transpersonales hemos
encontrado relacion alguna con el bienestar deépe Una posible explicacion pueda
ser que el porcentaje de pacientes con necesidadgsersonales y transpersonales no

cubiertas resulté ser muy bajo.

Cabe sefialar la relacion estadisticamente sigtiicdnallada entre el considerarse
espiritual y el considerarse religioso indicandce qgl 41,4% de pacientes que se
consideraban espirituales también se consideraddajiosos y que el 94,4% de los
pacientes que no se consideran espirituales tamg@amnsideran religiosos. Con lo
cual, podriamos entender que cuando la personarsgdera espiritual la religion es
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elegida como un camino espiritual para algunasopassy no lo es cuando el paciente
no se considera espiritual. No obstante, tampoedguescartarse que haya confusion
con el significado del término “ser religioso”. 8aln 27% de la muestra dice serlo. Es
posible que las personas identifiquen “ser relgia®n “ser practicante” (en el sentido
de segquir los ritos litargicos) y que si la preguiubiera sido, por ejemplo “¢Se
considera una persona creyente?” el nimero de casogespuesta afirmativa hubiera
sido mayor, puesto que muchas personas en nuestreg definen como “catdlicas no
practicantes”. Estos descriptivos distan de lo®einados en el estudio que llevaron a
cabo Delgado-Guay et al., (2011) en el que el 98%od pacientes se consideraban
espirituales y también el 98% se considerabanioslig. Apuntan los autores que en el
Suroeste de América, lugar donde se realiz6 etlestun alto porcentaje de personas se
consideran religiosas. Probablemente las difersratitiurales entre un estudio y el otro

expliquen estas distinciones.

A diferencia de lo hallado en nuestro estudio, &aret al., (2013) encontraron que las
dimensiones interpersonales, intrapersonales gpesonales correlacionaron entre si
aunque, sefialamos que, con valores muy bajoso&iblg@ que esta diferencia entre
ambos estudios tenga que ver con la manera en s@maalizaron los datos. A partir de
nuestro criterio, entendiendo que una necesidatliteap se consideraba no cubierta
cuando la puntuacién en el GES era de 2 o infeserpodian identificar todas las
necesidades que no estuvieran cubiertas en elnpacMientras que en el estudio de
Barreto et al., (2013) pensamos que al hacer walgnomedio podian pasar

desapercibidas o camufladas algunas necesidades paeente no tuviera cubiertas.

Respecto a las caracteristicas socio-clinicas,r@spmos, en base a la relacion que
encontramos en el Estudio 1 en el que los paciantes jovenes expresaban mas
comentarios espirituales que los de mas edadartefjuna diferencia entre la edad y la
percepcion de sufrimiento espiritual indicando gies pacientes mas jovenes

percibieran mas frecuentemente sufrimiento espiripor ver interrumpido antes de

tiempo su ciclo vital a diferencia de los paciertesnayor edad en los cuales el final de
la vida lo podian vivir como cierre del ciclo vit&in embargo, lo datos no apoyaron
nuestra hipotesis posiblemente por la homogenealddds edades (la media de edad de
la muestra general de pacientes fue de 62,4 aféosgdia de edad de los pacientes que
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refirieron sufrimiento espiritual fue de 62,5 afioBh cambio, Hui et al., (2011) si
encontraron que los pacientes jévenes presentaldn distrés espiritual que los
pacientes de mayor edad (la media de edad de lognpes de la muestra con
sufrimiento espiritual fue de 55 afos). Contrariateea estos datos, Vehling et al.,
(2012) encontraron que una mayor edad se asocdi@fiuente a la desmoralizacidn pero
no especificaban la franja de edad (la media dd ddda muestra general fue de 56,9
afnos). Ya se describié en el apartado 2.4.2 qeéndfome de desmoralizacion es una
expresion de distrés existencial dentro de losatlod paliativos (Kissane et al., 2004).
Pensamos que la discrepancia en los resultados pleberse a los diferentes criterios
adoptados al considerar la edad como mayor o coasgawen.

El género si que se asoci6 a la percepcion densafrio espiritual. Un mayor
porcentaje de mujeres (65%) refirieron tener suémo espiritual frente al 25,9% de
los hombres que también lo tenian aunque debemgsr @stos datos con cautela
debido al pequefio tamafio de la muestra. Tambiéeroplamos como el 45% de las
mujeres percibian tener sufrimiento inespecifigufyimiento espiritual a la vez frente
al s6lo 18% de los hombres. Vehling et al., (2Ga&)bién encontrod diferencias entre el
género y el presentar desmoralizaciéon indicandoajser mujer se relaciond con el
sindrome de desmoralizacion. Pensamos que talagemujeres pueden estar mas en
contacto con su dimension interior y esto les @odvermitir el identificar un
sufrimiento més especifico, el espiritual, queudtisiiento en general. Por el contrario,
ni en el estudio de Mako et al., (2006) ni en el Rkgado-Guay et al., (2011)
encontraron diferencia alguna entre el géneropydaencia de dolor espiritual. Esto nos
hace plantearnos si tal vez nuestro hallazgo sa#rieso si las diferencias radican en

las caracteristicas de las muestras entre losstadios.

El tiempo de diagndstico se relacioné con la peariéep de sufrimiento espiritual
indicando que los pacientes diagnosticados recreite (2013 o posteriormente)
percibian mas frecuentemente el estar sufriendariteggmente que aquellos
diagnosticados mas tardiamente (2012 o afios am®gridAdemas, sélo un caso de los
29 pacientes diagnosticados recientemente (5,6%6)0r@o tener percepcion ni de
sufrimiento ni de sufrimiento espiritual frente 34,5% de los pacientes (10 de 18
casos) con diagnostico mas tardio. Opinamos gusthlpmente, en los diagnosticados

130



mas tardiamente el tiempo les haya ayudado a artggr atenuar los miedos inherentes
al recibir el diagnéstico, es decir, que el tienmaya ayudado a paliar los sufrimientos
asociados a un diagnostico mas reciente. Estalpasitexion también englobaria la

explicacion del porqué los pacientes con diagnadstiés tardio (2012 o anteriormente)

puntuaron mas bajo en las escalas de dolor, desnila malestar.

La percepcion de sufrimiento inespecifico tambiémetacioné estadisticamente con las
escalas de desanimo y de nerviosismo siendo nes lak puntuaciones en aquellos
pacientes que percibian estar sufriendo. Una mosikplicacion podria ser que los
sintomas psicolégicos tuvieran mas peso en estapaén de sufrimiento.

En relacion a la percepcion de sufrimiento esmititlos datos informan que los
pacientes que percibian dicho sufrimiento puntuabas alto en las escalas de dolor, de
desanimo y de nerviosismo. En 1964 Cicely Saunidérsdujo el concepto de “dolor
total” para describir la forma en la que el sufenip fisico y espiritual forma una
experiencia Unica y multidimensional. Las escalasddlor y desanimo también se
relacionaron estadisticamente con el distrés asglien el estudio de Hui et al., (2011).
Sugieren los autores que la presencia de dolorep@echenudo, limitar la capacidad de
la persona para poder interaccionar con los dengage Yfa busqueda de sentido al final
de la vida se vuelve complicada para aquellos peseque no tienen controlados los
sintomas derivandose consecuentemente el dispégued. Esto nos hace plantearnos
gue otro de los posibles motivos por los que etgraje de percepcion de sufrimiento
espiritual no fuera mas alto de lo que esperabanagie, basandonos en las medias de
las puntuaciones obtenidas en las 4 escalas deBEBAsintomatologia estaba bien
controlada. En esta linea apuntan los datos deaBeiGuay et al., (2011) que reflejan
gue los pacientes que referian dolor espirituatyaban peor en las escalas del ESAS,
pero al realizar los analisis estadisticos no enamn diferencias estadisticamente
significativas. En base a las diferencias estadistente significativas entre el dolor y el
tener sufrimiento espiritual creemos que la expeige de dolor no controlado puede
imposibilitar al paciente su capacidad para eneordgentido, para sentirse conectado
y/o para tratar de trascender dando lugar a laeper@n de sufrimiento espiritual. El
dolor no controlado parece que da paso al desawirlonerviosismo en el paciente
agravandole la percepcion de sufrimiento espiritdavier Melloni (2014) refiere que
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“El sufrimiento es la elaboraciéon que hace la metgeun dolor convirtiéndolo en
frustracion, rebelién, decepcién [...]. Dolor y soifento [...] se alimentan

mutuamente”.

Encontramos que la existencia de sufrimiento saci@hé con el nerviosismo y el
desanimo (al igual que sucedia con el sufrimien@specifico y con el sufrimiento
espiritual) y también con la escala de malestaled@aque cuando los pacientes tienen

uno o los dos sufrimientos a la vez la sensaciémalestar es mayor.

A modo de reflexion extraemos del estudio la fakafamiliaridad que los pacientes
tienen con la dimension espiritual y, posiblemept ello, tal y como estaban

formuladas las preguntas acerca de lo espirituglS€" considera una persona
espiritual?”, “¢Dirias que estas sufriendo esmtihente?”) no fueran las mas

adecuadas para explorar dicha dimensién en elrgaciee hecho, Mount et al., (2007)
utilizaron el término “vida interior” en las entistas a los pacientes para evitar la
ambigiiedad asociada a las palabras existenciglijteal. Para futuras investigaciones

seria conveniente tener en cuenta este aspecto.

Como resumen, en base a los resultados puede apeeaomo la presencia del
sufrimiento y de sufrimiento espiritual se rela@aon puntuaciones mas elevadas en el
ESAS, lo que da lugar a un conjunto de indicadatesausencia de bienestar.
Abogamos aqui al concepto de “dolor total” intradocen 1964 por Cicely Saunders
para describir la forma en la que el sufrimiensicti y espiritual forma una experiencia
Gnica y multidimensional. En nuestros datos obseogcomo esa ausencia seria mas
perceptible en las mujeres, en los pacientes comiagndstico mas reciente y en
aguellos que no tienen cubiertas sus necesidagegugdes intrapersonales. Podriamos
valorar que a excepcion del resultado encontradime elas mujeres y el tener
sufrimiento espiritual al cual no considerariamasno realmente soélido debido al
escaso numero de casos, el resto de hallazgosnvin lmea de la hipotesis de esta
investigacion basada en que tener necesidadesitwsps no cubiertas influye
negativamente en el bienestar del paciente.
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5.4.2 Discusion objetivo 2y 3

Vamos a hacer una discusion conjunta de los cammioducidos entre T1 y T2.
Recordamos que el segundo objetivo del estudioisttem®n evaluar las necesidades
espirituales del paciente y relacionarlas con smdstar en el T2. Y el tercer objetivo
trataba de evaluar los cambios en T1 y en T2. Gabalar que debido a que en T2 la
muestra es muy pequenia, la informacion aportaddapqruebas estadisticas debe ser
considerada con cautela, por lo que los comentgressiguen seran aproximaciones a
los posibles motivos que podrian producir los caslmbservados (tengan estos o no

significacion estadistica).

En base a las caracteristicas de la muestra nonteacwms cambios ya que la
prevalencia de hombres sigue siendo mayor (52,2f6)ajde mujeres (48,8%) con una
media de edad de 61 afios la cual se reduce enaueraiomparacion con el T1.
Creemos que debido a la reduccién, por un ladojad@bles socio-clinicas y, por el
otro, del tamafio de la muestra no se encontrardaciores estadisticamente

significativas con las variables de bienestar erel

Se mantiene la distribucion hallada en el T1 respat porcentaje de pacientes con
necesidades espirituales. Los porcentajes mas @wssponden a los pacientes que
tienen las necesidades interpersonales y trang@esocubiertas (82,6% y 75%). Y el
52,2% de los pacientes presentan necesidadesardomales no cubiertas. En el T2 se
observé que el porcentaje de pacientes con nedesidl@trapersonales e interpersonales
no cubiertas se redujo levemente mientras que eteptaje de pacientes con
necesidades transpersonales no cubiertas aumeetddate. Podria haberse esperado
un aumento de las necesidades interpersonales hiertais a causa de que la
hospitalizacion puede reducir el tiempo de contaoial/familiar tal como apunta
Hermann (2007). Esta autora referia que dependieletidugar donde el paciente
estuviera ingresado tendria diferente nimero desigades cubiertas y no cubiertas.
De hecho, comenta que aquellos pacientes ingresadoshospices” daban una
puntuacion mas alta al nimero de necesidades nertasrelacionadas con la familia y

amigos que aquellos que permanecian en su domisilicembargo, en base a los datos
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obtenidos con el cuestionario GES se demuestraigpercentaje elevado de pacientes
tienen cubiertas las necesidades interpersonategiawestén ingresados en hospital.

Respecto a la esperanza de cosas positivas obseEn@mo mas de la mitad de los

pacientes mantenian mucha esperanza (65,2%). &stenpaje resultdé ser superior al

hallado en el T1 (57,4%) y hubiésemos esperadosqueéebiera a una mejor control

sintomatico una semana después del ingreso lopaghalia alimentar la esperanza en
aguellos pacientes que la tenian puesta en laiéaraen la mejoria de la enfermedad
(recordemos que en el T1 casi la mitad de los ptese40,4%, mantenian este tipo de
esperanza). Sin embargo, los datos obtenidos esstadas del ESAS no apoyan esta
hipotesis. Mientras que en el T1 no encontramaxi@h alguna con la esperanza de
cosas positivas, en el T2 si que se relacioné &@sdala de nerviosismo del ESAS. Es
posible que aquellos pacientes que mantenian leraasm en algo que no sabian
cuando iba a llegar o, si realmente llegaria, padiar lugar a un mayor nerviosismo en

€s0s pacientes

No obstante, el que los porcentajes de pacienteksrires tipos de necesidades
espirituales no varien demasiado entre el T1 y2epddria indicar o que los posibles
cambios que se podrian generar en la dimensiéritaapde la persona no se producen
en tan poco tiempo (1 semana entre T1 y T2) o gaaéptacion que hemos realizado
del cuestionario GES no ha resultado ser lo sufieraente sensible para captar esos
posibles cambios. Tampoco podrian descartarseidéengia de cambios que, en estos
momentos, con técnicas cuantitativas pueden sarilef de detectar pero que con

técnicas cualitativas podrian hacerse palpables.

En base a las 4 escalas del ESAS volvemos a eacositrbuen control de la
sintomatologia ya que las puntuaciones medias peraban el valor medio de la escala
Ademas, las puntuaciones maximas en las escalamepares en el T2 no llegando
ninguna a la puntuacién de 10. Al llevar a cabargllisis de datos apareados sélo se
observa una diferencia estadisticamente signi¥iaan el dolor el cual aumenta de 2,43
a 3,22. Sin embargo, dado que eso supone unardifaerge 0.8 puntos en una escala de

10, podemos aventurarnos a considerar que estéacambs clinicamente relevante.
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En el T2 se observd cédmo el dolor deja de correteicon el malestar y pensamos que
después de una semana de ingreso el paciente gmEididir una mejoria en otra
sintomatologia fisica permitiéndole el poder cesanas en aspectos psicoldgicos que
le generen malestar. Esto explicaria la correlaci@antenida entre el desanimo, el
nerviosismo y el malestar indicando, posiblememte, el malestar adopta un cariz mas
psicologico que fisico en T2. Es decir, la sensacile control de sintomas fisicos que
puede estar experimentando el paciente como cogrsaaude la hospitalizacion podria

reducir la atencion hacia los mismos.

Observamos coémo los porcentajes de pacientes g mmomento de la entrevista
tenian sufrimiento inespecifico, sufrimiento edpal o existencia de sufrimiento se
vieron considerablemente reducidos en el T2. Permsaque esta reduccion del
sufrimiento podria deberse a los efectos de larlabistencial del equipo de Cuidados
Paliativos la cual pasa por potenciar las capaegladel paciente para reducir su

sufrimiento/malestar.

Encontramos que mientras que el 72,7% de las nsujenéan cubiertas las necesidades
intrapersonales, el 75% de los hombres no. Corssites que, en general, hombres y
mujeres no parten del mismo punto respecto a ldifaimacion e identificacion de las
emociones. Una posible explicacion sea que, unaidexztificadas las necesidades
espirituales intrapersonales no cubiertas, lasrasj tuvieran mas facilidad que los
hombres para hacer un trabajo de introspecciongodexion con los propios recursos
emocionales y asi poder cubrir dichas necesidddaginez, Piqueras e Inglés (2011)
apuntan a que son numerosos los estudios que paext#enciar que las mujeres
presentan niveles més altos de atencion haciarlasienes que los hombres.

Las necesidades interpersonales se relacionarczamente con la percepcion de
sufrimiento espiritual indicando que el 42,9% de lmacientes que perciben estar
sufriendo espiritualmente no tienen cubiertas ewassidades. Una posible explicacion
seria que cuando el paciente no se sintiera calectan la familia podria dar lugar a
una mayor percepcion de sufrimiento espiritual. &imbargo, esta hipotesis no se ve
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traducida en los datos puesto que en el T2 el aiontknlas NC interpersonales no ha
sido grande aumento. Por ello pensamos que elicoa@sb GES no ha podido percibir

esta relacion tal y como hemos utilizado paravastigacion.

Mientras que en el T1 las necesidades intrapem®rsal relacionaron estadisticamente
con la percepcion de sufrimiento inespecifico, ebdesanimo, nerviosismo y malestar
y con la existencia de sufrimiento, en el T2 solai@ese relacionaron con la escala de
nerviosismo. Pensamos que fruto de la estancia anitlad de Cuidados Paliativos las
necesidades intrapersonales dejan de determinge gdal malestar pese a que no

encontramos explicacion alguna.

Cabe sefnalar como las necesidades transpersopnatesrelacionaron ni en T1 ni en T2
con ninguna variable de bienestar. Tal y como céameos en la discusion del objetivo
1, esto pueda deberse a que el porcentaje de mciEN necesidades transpersonales
no cubiertas resulté ser muy bajo. Ademas, creemesal haber reducido la evaluacién
de las necesidades transpersonales Unicamengenadjite hace referencia a la conexion
con una realidad superior éste podria ser insufieigoara poder evaluar dichas
necesidades Yy relacionarlas con el bienestar algbmpte. Consideramos que tal vez

seria necesario modificar la forma de evaluar estassidades espirituales.

Yong et al., (2008) refieren que si las necesida$gsrituales no estan cubiertas los
pacientes experimentaran sufrimiento espirituah 8mbargo, en base a nuestros
hallazgos, pensamos que no todas las necesidguetuakes sin cubrir afectaran de la

misma manera al paciente generandole sufrimiergoitesl. De hecho, extraemos la

conclusion de que las necesidades intrapersonalas interpersonales son las que
parecen determinar el bienestar del paciente mmgjeaparentemente, determinantes
las transpersonales. Las necesidades interpers@uidas que mas cubiertas tienen los
pacientes, probablemente, por la importancia quealaos en nuestra sociedad a la
familia. Y, en cambio, las necesidades intrapeigsnhaeferidas al sentido, parece que
son en las que los pacientes tienen mas dificeltadubrir especialmente en el caso de
los hombres. No hemos encontrado estudios comuespoder comparar nuestros

hallazgos.
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El tiempo desde el diagndstico se siguid relacidnaton la percepcion de sufrimiento
espiritual y con la existencia de sufrimiento,yt&@lomo vimos en el T1, y, ademas en el
T2, también se relaciond con la percepcion demidrito inespecifico indicando que el
mayor porcentaje de pacientes que no tenian peocege sufrimientos, ni inespecifico
ni espiritual, se correspondia con aquellos queiahalsido diagnosticados mas
tardiamente (2012 o anteriormente). El dolor dejéatiacionarse con el tiempo desde el
diagndstico en el T2 pero se mantuvo la relacidm elodesanimo hallandose como
nueva la relacion con el nerviosismo. De la misnaaena que argumentamos en el T1,
pensamos que cuanto mas tiempo pasa desde el sliagmias atenuada podria quedar

la percepcién de sufrimientos.

En el T2 pudimos ver que se mantenian las relasiente la percepcion de sufrimiento
inespecifico con las escalas de desanimo y deassmio. También permanecié estable
la relacion entre la percepcion de sufrimiento rés@l con el desanimo y el
nerviosismo. Y siguié manteniéndose la relaciémeelat existencia de sufrimiento con
el desanimo y el nerviosismo, pero no con el mate&is decir, parece que las fuentes

de sufrimiento se mantienen y no parecen teneralaaion directa con las NNC.

En el T2 hallamos una relacion estadisticamenteifgigtiva entre la percepcion de

sufrimiento inespecifico y la percepcion de sufemo espiritual. Una posible

explicacion fuera que en el T2 podria haber unaompyopension a que un paciente
experimentara los dos sufrimientos aun cuando @baljl de pacientes que estaba
sufriendo disminuyera. No obstante, estos datobitanmos podrian sugerir la idea de
que el sufrimiento es una experiencia multidimemsioque conlleva respuestas
psicolégicas (cognitivas, emocionales y aspectpgiegmles) y respuestas fisicas que
pueden manifestarse en una variedad de comportarsiersintomas (Krikorian et al.,

2012).
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6. Discusion general

En esta tesis nos planteamos el modelo de atedeitas necesidades espirituales como
aproximacion a la dimension espiritual de los pateie en situacion paliativa. En base a
los resultados hallados en el Estudio 1 y 2 comaides que ha resultado ser un modelo
atil porque nos ha permitido valorar algunos asgecde la experiencia espiritual de
manera no invasiva y comprensible para el pacignteonsideramos que existe
coherencia entre lo observado en el Estudio 1, dmua paciente manifestaba de
manera espontanea, y lo encontrado en el Estudiaa®do se realiza una valoracion
exhaustiva. No obstante, es necesario aportar anmienientos sobre la prevalencia y
el posible perfil de pacientes con NNC pues nodqwyolvidar que el Estudio 2 trabaja

Ccon una muestra sesgada.

Los resultados han mostrado que el porcentaje cesiiades espirituales cubiertas y no
cubiertas casi no vario del T1 al T2. Sin embarjgorcentaje de la percepcion de
sufrimiento del paciente (inespecifico y/o espaifusi que se vio considerablemente
reducido en el T2. Esto hace que nos planteemosu#ssiones:

En primer lugar, si la manera en como hemos adamhduestionario GES a
nuestra investigacion ha permitido que fuera licgritemente sensible para captar los
posibles cambios que se pudieran producir en l@msn espiritual de la persona o si
deberiamos haber establecido otros criterios difese En esta misma linea, también
nos planteamos si dicho cuestionario es adecuada pedir qué necesidades
espirituales estdn o no estan cubiertas o si, tahyo refieren sus autores, su propésito
es el de ser un mapa que guie al profesional pdeatrarse en el territorio de la
interioridad del paciente facilitando la exploraciy acompafiamiento de sus

necesidades y recursos.

La segunda cuestidbn es si los posibles cambios epug@ioducirse en un
intervalo tan corto de tiempo (1 semana entre TI2y y si esos cambios pueden
medirse cuantitativamente. Necesitariamos teneunalgorientacion de referencia
(posiblemente estudios cualitativos podrian ser ag@&suados) que nos guiara para el

saber si hay cambios o0 no en la dimensién esgiritua
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Los datos hallados apoyan la hip6tesis en la gaéhasamos acerca de la relacion entre
espiritualidad y bienestar. Nuestros hallazgos laafigue las necesidades espirituales,
sobre todo las intrapersonales y las interpersendienen una relaciéon con en el
bienestar del paciente. Barreto et al., (2013) tambpuntan a que la cobertura de las
necesidades espirituales es un indicador de bamestocional y Yong et al., (2008)
refieren que si estas necesidades no estan cubidapacientes experimentaran
sufrimiento espiritual. Ahora bien, en nuestrosodaesta relacion entre las NNC vy el
sufrimiento no es tan clara. Esto podria estargmgio que las NNC actian de manera
indirecta, quiza moduladas por aspectos como éinites, el nerviosismo o el malestar
que a su vez serian los elementos constitutivdsslgque el paciente identifica como
sufrimiento. Krikorian (2012ya sefala que el sufrimiento esta relacionado cmrsbs

aspectos y que la dimensioén espiritual se relactonaéste de manera indirecta.

A modo de reflexion queremos compartir el puntoqgied parte esta tesis: La persona
esta compuesta de manera interdependiente de émsiibm fisica, social, psicologica y
espiritual. Cuando alguna de las dimensiones néa equilibrada da lugar a un
sufrimiento determinado (equivaldria a alguna neeels no cubierta). Pero ese
desequilibrio, debido a la interdependencia, tambiécta en alguna medida al resto de
las dimensiones. Nuestra intencion ha sido la @ecamos a la dimension espiritual
mirando de cerca a las necesidades espiritualesuframiento espiritual que habiamos
supuesto que era el resultado de no tenerlas tafie®in embargo, pese a que no
pretendemos fragmentar la experiencia de sufrimjesit consideramos importante el
poder identificar esta tipologia de sufrimiento lde cual sabemos poco. Ademas
consideramos de gran relevancia su deteccion galasas que la porque, tal y como se
comentd en el apartado 2.4 de la teoria, la argesistencial puede ser un motivo de
sedacion paliativa profunda (Guell et al., 2014)pafa finalizar con esta parte de la
discusion queremos citar a Krikorian et al., (208 cuales apuntan que el mejor
enfoque para el cuidado es aquel que incluye uneladaio-psicosocial y espiritual
llevado a cabo por un equipo interdisciplinar.
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6.1 Limitaciones

Respecto a las limitaciones del presente trabdje safialar los sesgos existentes en los
dos estudios. En el Estudio 1 hay un sesgo en lastmu ya que soOlo nos
aproximabamos a la dimension espiritual de aqueflasientes que expresaban

verbalmente los comentarios excluyendo a aqueilleshg lo hacian.

En el Estudio 2 también estaba sesgada la muestjaeylos pacientes que la formaban
eran pacientes que el equipo de Cuidados Paliatieoiwaba a la psicologa y ésta
incluia Unicamente a los pacientes en los que lara@én espiritual y la posible

intervencion posterior estaba indicada. El quen@stigadora principal fuera la misma
persona que realizaba las evaluaciones y las erteiones era otra de las limitaciones
puesto que el vinculo terapéutico (que se habtablesido en el curso de las visitas
asistenciales que se produjeron durante la seman&anscurrié entre T1 y T2) podia
haber influido en las respuestas de los pacientesndos momentos de evaluacion.
Este problema es dificil de evitar pues esta apre la atencion asistencial es el rol
prioritario a ejercer en las condiciones en las geeha llevado a cabo la presente

investigacion.

También consideramos como limitacién las modificaes que realizamos en el
cuestionario GES. Respecto a la dimension transpaksdescartamos el item 7
relacionado con la esperanza porque consideranmmsegubase a las respuestas dadas
por los pacientes, no estaba valorando las nedesdeanspersonales. Concretamente,
el 78,7% de los pacientes dieron una respuestaq@staba relacionada con aspectos
transpersonales. Eliot y Oliver (2009) llevaron @a un estudio cualitativo con
pacientes en situacion de final de vida encontrapaola mayoria de ellos consideraba
la esperanza como un atributo esencialmente hunpamecesario para la vida y el
afrontamiento de la enfermedad y encontrando qusparanza se relacionaba con el
bienestar y la calidad de vida. La Unica relaciaflada en nuestro estudio entre la
esperanza de cosas positivas y el bienestar fuéacescala de nerviosismo en el T2.
Tal y como ya hemos argumentado, es posible gasdaranza de algo que no se sabe
cuando va a ocurrir pueda generar en el paciemaossmo. Nuestros datos reflejan
gue mas de la mitad de los pacientes (27 de 4T7antémucha esperanza” pero nos

140



surge la duda acerca de si estos pacientes tegidaderamente esa esperanza o si es la

esperanza que desearian tener pero que en readidadian.

Y, siguiendo con la dimension transpersonal, ehigsi que lo mantuvimos para el
analisis pero con dudas acerca de si en realiddéhnoerrectamente las necesidades no
cubiertas. Por ello excluimos a algunos pacienéednuestra (n=11 en T1, y n=7 en
T2) para el analisis de los datos. Pensamos gige (#@rplantear otra forma de valorar
gue ayudara a evaluar de una manera mas compketaelesidades espirituales

transpersonales.

También nos cuestionamos si el uso de las 4 esgaldsSAS y de las dos preguntas
referentes a la percepcién de sufrimiento fue leildpmas adecuada para medir el
bienestar del paciente. Pensamos que deberiames btlizado las 10 escalas del
ESAS para tener una visibn mas completa del estadpaciente y, por un lado, haber
complementado las preguntas acerca de la percedei@ufrimientos (inespecifico y
espiritual) con definiciones previas para asegasade que todos los pacientes estaban
entendiendo lo mismo, y por el otro, pedirle alipai® que puntuara de 0 a 10 acerca
de la intensidad de su sufrimiento tal y como @ardn en su estudio Delgado-Guay et
al., (2011).

También, tal y como ya se ha comentado, nos cuestios si el uso de un punto de
corte que permitiera establecer cuando una necksstaba cubierta o no fue el mas
adecuado. Cabe sefalar que inicialmente se eswblecotros que acabamos por
desestimar pareciéndonos el mas adecuado el d&b plencorte. En primer lugar,
sumabamos las puntuaciones directas de los itemsajincluian en cada dimension
espiritual (Intrapersonal: 1, 2, 3 y 6; Interpeiot y 5; Transpersonal: 7 y 8) y
generamos una clasificacion para cada dimensionriteap segun la cual una
puntuacion de 0 a 8 se correspondia con NNC, unacion de 9 a 15 se correspondia
con NC y una puntuacion de 16 se correspondia Eitid. Sin embargo, nos dimos
cuenta que el numero de casos incluidos en “Pl#héra demasiado escaso para poder
llevar a cabo los analisis estadisticos. En seglughy, seguimos utilizando el criterio
de sumar las puntuaciones de cada item corresppadiecada dimension espiritual
pero esta vez incluimos la categoria de “Plenitmfas NC obteniendo Unicamente dos
grupos, NNC y NC, para cada dimension espirituekoPobservamos que con este
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criterio se camuflaban necesidades espiritualesetjpaciente no tenia cubiertas. Por
este motivo, adoptamos el criterio del punto daecoonsiderando que todo item del
cuestionario GES con un valor menor a 2 se coraidecomo una NNC pudiendo ser

objeto de intervencidn psicolégica.

Creemos que nuestros datos deben contemplarsedergae cuenta que la variabilidad
y las oscilaciones que el paciente paliativo pywdsentar a lo largo del dia no pueden
captarse con la evaluacion realizada que seria aemaofotografia que presupone
estabilidad en la situacion. Esta variabilidad gueldsmada en el estudio de Chochinov
et al., (1999) respecto al deseo de vivir de lasegmdes por lo que es dificil extraer
razonamientos y conclusiones firmes. Pensamos, bstammte, que la experiencia
obtenida pueda ser Gtil para desarrollar futurasstigaciones y también para mejorar

diversos aspectos asistenciales como se indiaasaphrtados siguientes.

6.2 Sugerencia para futuras investigaciones

Valoramos que de cara a futuras investigacionega seras adecuado emplear
metodologia mixta cualitativa y cuantitativa pasggurar una buena comprension de

los elementos que constituyen la espiritualidatisp&imiento.

También pensamos que el cuestionario GES se pegdé sitilizando pero cambiando
el criterio de puntos de corte para identificarN&$C y las NC o utilizarse como mapa
para adentrarse en el territorio de la interioridabpaciente facilitando la exploracion y

acompafamiento de sus necesidades y recursos.

Seria interesante el ampliar muestras manteniemddisefio longitudinal intentado
hacer evaluaciones mas proximas que permitan conuger la evolucion y utilizando,

siempre que sea posible, una valoracion cualitativaplementaria.

Y, como ultima sugerencia, el intentar una evalwaaon disefio ciego. En nuestro
estudio no puede descartarse que el hecho de auisitaa persona haya realizado a la
vez la evaluacion y la intervencion haya influido s resultados. Por ello seria

interesante que las personas que evallen al padigran ajenas a la intervencion.
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6.3 Implicaciones clinicas

Incluir en la atencién paliativa los aspectos déspiltes forma parte de un cuidado
clinico holistico. Las cuestiones espiritualespiaiente no requieren de respuestas por
parte del equipo sino de un acompafamiento queedmifa la exploracion de esas

cuestiones estando realmente presentes con ellos.

Hemos comprobado como el cuestionario GES nos fimaitp#o acompariar al paciente,
con su permiso, por el camino de su vida identifilcalas vivencias que le podian ser
fuente de sufrimiento (necesidades no cubiertda¥ yjue le podian resultar fuente de
satisfaccion (necesidades cubiertas). EI marcadoragpartir de esta exploracion le ha
permitido al paciente entrar en su dimension dsgirifacilitandole la toma de
conciencia de pensamientos y emociones latentepueden estar influyendo en su
adaptacion al proceso de morir.

Este estudio resalta la importancia de evaluainteision espiritual para poder detectar

la existencia de necesidades espirituales que pgardael paciente paliativo sin cubrir.

El saber que las necesidades espirituales se puedsificar en tres dominios
(interpersonal, intrapersonal y transpersonal)osngue se engloban necesidades muy
especificas puede permitir al equipo asistencetiatrde satisfacer las necesidades

espirituales de los pacientes con mayor precision.

Se desprende la importancia de tener una visionamgdia de la gestion del dolor que
reconozca las complejidades inherentes distingoieadre el dolor surgido por una
causa bioldgica y el derivado de una causa esgiritu

Se ha observado como el sufrimiento espiritual gsigente en el paciente al final de la
vida y como éste se puede influir en su bienesmmpresente investigacion pretende
arrojar un poco de luz sobre el sufrimiento egmtittratando de facilitar el que se

disefien estrategias terapéuticas que ayuden aqalia

Pese a la cercania de la muerte en la que se @¢rauemuchos pacientes, pasado el
intervalo de una semana, parece percibirse unargegoria en cuanto a la percepcion

de sufrimiento mientras es atendido por un equgCuidados Paliativos.
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De los datos se deriva la interconexion que hagedatdimension fisica, psicologica y
espiritual de la persona y cédmo la intervencion ute equipo interdisciplinar es
necesaria para hacer frente a las complejas nadesidle los pacientes en situacion

paliativa.

Esperamos que esta investigacion pueda, de algwareersy ayudar a reducir la
complejidad de la dimensién espiritual a aspectés woncretos facilitando, asi, su

evaluacion.
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7. Conclusiones

Seguidamente vamos a exponer las conclusiones @juesurgido de este trabajo de

investigacion y que consideramos las mas relevantes

1.

En base a los datos obtenidos en este estudiodeoasios util el modelo de
aproximacion a la espiritualidad del paciente asésade las necesidades
espirituales porque nos han permitido valorar @sgede sus experiencias
dificiles de abordar sin la ayuda que proporcidiearitems. Sin embargo, seria
conveniente llevar a cabo alguna modificacién pera mejor deteccion de las
necesidades transpersonales.

Las necesidades espirituales no cubiertas se grkaticon algunos indicadores
de sufrimiento (inespecifico y espiritual) y derwstar si bien no esta claro que
esa relacion sea directa ya que podria estar neg@@adotros factores como el
desanimo, el dolor o la ansiedad.

Las necesidades intrapersonales no cubiertas pasecemas importantes que
las interpersonales o las transpersonales parareddtar de los pacientes.

El tiempo desde el diagndstico parece jugar urlpamportante en la vivencia
de malestar y de sufrimiento del paciente. Aquetiasientes que habian sido
diagnosticados hacia mas tiempo muestran punteioras bajas en algunos
indicadores de malestar.

El ingreso en la unidad de Cuidados Paliativoscedtl porcentaje de pacientes
que dicen experimentar sufrimiento lo cual sugmure el apoyo asistencial es
eficaz. Parte de esa eficacia podria deberse atéavéencion dirigida a la
dimensién espiritual que han recibido estos paggent

Es necesario seguir investigando para establecda medida de lo posible, el
perfil del paciente con sufrimiento espiritual & file poder identificarlo y
atenderlo de la manera mas eficaz posible. Lossddéo esta investigacion
indican que la evaluacion de las necesidades es@s no cubiertas puede ser
una estrategia que ayude a ello.
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Anexo 1. Cuestionario GES: Evaluacion de recursos y necesidas espirituales
Preguntas abiertas iniciales para facilitar cliogtgtivas)
En estos momentos, en su situacion actual...

1. ¢Qué es lo que mas le preocupa?

2. ¢Qué es lo que mas le molesta?

3. ¢Qué eslo que mas le ayuda?

4. ¢En qué o en quién se apoya en situaciones dg?crisi

5. ¢Qué le hace sentir seguro, a salvo?

6. ¢Qué es lo que mas valora su gente de usted?
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(Continuacion)

Cuestionario sobre espiritualidad

2, He hecho en mi vida lo que sentia que 0 3 4
tenia que hacer

5. Me siento en paz y reconciliado con los 0
demas

6. Creo que he podido aportaralgovaliosoa 0 1 2 3 4
la vida 0 a los demas

8. Me siento conectado con una realidad 0
superior (la naturaleza, Dios, ..
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Anexo 2. Cuestionario de evaluacion de sintomas Edmonton Syitom

Assessment System (ESAS)

Por favor, margue el nimero que describa mejor como se siente AHORA:

El paor dolor que se
MNada de dolor 5 10 pueda Imaginar
Mada agotado 5 10 Lo méas agotado que se
(eansancio, debifidad) pueda imaginar
Nada somnoliento 5 1o Lo mas somnoliento
{adormilads) que se pueda imaginar
Sin nauseas 5 10 Las poaRd nélljsaas L

se puada imaginar
Minguna perdida de 5 4o El peor apetito que se
apetito pueda imaginar

; La mayor dificultad

Ning u;a rﬁ":fu'tsd 5 10 para respirar que se
P et pueda imaginar

Lo méas desanimado que
Mada desanimado 5 10 se pusda imaginar
Nada nerviosa i
(intranquilidad, 5 10 "“ET"? it e
ansledad) pueda imaginar

La mayor dificultad
Duermo perfectamente 5 10 para dormir gue se

pueda imaginar
Sentirse perfectamente '
(sensacion de 5 10 SAIEA 10 peor Qun 36

Bienesiar)
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Anexo 3. Entrevista estructurada compuesta por 4 preguntaserradas acerca de

la espiritualidad del paciente y de su percepcionedsufrimiento con opcion de

respuesta si/no.

1. ¢Te consideras una persona espiritual?,
2. ¢Te consideras una persona religiosa?
3. ¢Dirias que estés sufriendo?

4. ¢Dirias que tienes sufrimiento espiritual?
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Anexo 4. Conocimiento del paciente sobre la enfermedad obtilo de Ellershaw
et al., (1995)

0 = Ninguno

1 = Dudoso

2 = Conoce cancer

3 = Conoce cancer y piensa en la posibilidad dermor

4 = Total
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