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Dedicatoria

Tio Angel, cuando nos vimos por Gltima vez en verano de 2014, te prometi que
cuando regresases de Paraguay en 2016, seria doctor y lo celebrariamos. Lo que no me
pude imaginar es que nunca volveria a verte.

Justo el dia que iba a comenzar el apartado “afrontando la muerte”, mi madre me
dijo que habias muerto. Qué sincronicidad. ..

Nos dijiste que la operacién era muy arriesgada, que podrias morir en ella, nos
despedimos “por si acaso”. Durante meses te preparaste para ese momento. Y aunque
era una posibilidad, nadie esperaba obviamente que esto llegara a pasar.

Has sido un referente en mi vida, y me has ensefiado grandes valores. Como me
alegro de haberte escrito aquella carta de despedida, “por si acaso” la operacion se com-
plicaba.

Hasta el final has seguido ensefiandome importantes lecciones. La ultima: afron-
tar la muerte con total consciencia, y paz. Dejando antes de marchar, tu Gltimo mensaje:
lo dnico que verdaderamente importa en la vida es amar.

Tal vez porque eso es lo que ta has hecho durante toda tu vida, has podido vivir
tus ultimos dias con tanta paz, despidiendote de todos, y dejando todo ordenado. Quien
sabe si ya intuias tu destino.

Tu presencia me ha estado acompafiando en los ultimos dias de esta tesis, re-
cordandome que la muerte no es algo que llega “al final” de la vida, sino que puede lle-
gar en cualquier momento, y ese seré el final. Por lo tanto, hemos de estar preparados
para morir, en cualquier momento.

Tio, no solo llevo mi nombre por ti, sino que soy muchas cosas gracias a ti. Por

eso sigues vivo. Y por eso podemos celebrar juntos esta tesis, como habiamos quedado.
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Resumen

Introduccién: En las dos ultimas décadas, el estudio de la espiritualidad en cuidados
paliativos ha cobrado gran interés, reflejandose en un incremento considerable de la
literatura cientifica en esta area de la medicina y la psicologia. Lo cual est& provocando
que el modelo biomédico tradicional, sea sustituido por un nuevo modelo bio-psico-
socio-espiritual, desde el que se atiende a los pacientes terminales.

Objetivos: Comprobar si el modelo de espiritualidad propuesto por la Sociedad Espario-
la de Cuidados Paliativos (SECPAL), esta presente en enfermos terminales de culturas
diferentes. Asi como crear un instrumento de medida para evaluar las necesidades intra-
personales, interpersonales y transpersonales, de dicho modelo.

Meétodo: Se realizaron dos estudios cuantitativos para la creacion y validacion del cues-
tionario CONIIT. Y un tercero cualitativo mediante entrevista semi-estructurada, para la
valoracion de las necesidades del modelo tedrico en México, Espafia, India, Papta Nue-
va Guinea y Zimbabue.

Resultados: Para el primer estudio piloto se utilizd una muestra de 33 enfermos on-
cologicos terminales de México, y se calculo el coeficiente alpha de Cronbach para eva-
luar la consistencia interna de las escalas, obteniéndose un alfa total de 0.8. Posterior-
mente se realizo un andlisis factorial para medir la coherencia de las escalas, encontran-
do la existencia de 8 factores (del total de 10). La varianza explicada con los factores
iniciales fue del 81% y los indicadores de ajuste RMSEA y RMSR fueron 0.04 y 0.26.
Para el segundo estudio se tomé una muestra de 203 pacientes terminales de cancer de
Espafia. Los resultados mostraron un buen comportamiento de los items y escalas con
alfas entre 0.77 y 0.97, con una consistencia interna total de 0.94. El analisis factorial
para evaluar la coherencia de las escalas confirmo la existencia de 7 factores. La varian-
za total explicada fue del 74% vy los indices de ajuste resultaron en TLI=0.88;
RMSR=0.02; RMSEA=0.077. El tercer estudio cualitativo se hizo con 25 pacientes (5
de cada pais) mostrando que las 9 respuestas mas frecuentes correspondian a expresio-
nes positivas. La aceptacion de la condicion de terminalidad fue mostrada por el 88% de
las personas. Las necesidades intra, inter y transpersonales fueron encontradas en la
mayoria de los pacientes de forma satisfecha.

Conclusiones: EI conjunto de los tres estudios demuestra la presencia de necesidades
espirituales intrapersonales, interpersonales y transpersonales, en pacientes de todos los
paises analizados. Aunque en diferente magnitud, la mayor parte de las necesidades se
hallaron satisfechas, manifestando buena calidad de vida en los pacientes. El cuestiona-
rio CONIT mostrd suficiente fiabilidad y una razonable consistencia factorial, por lo
que sugiere ser Util para evaluar dichas necesidades en enfermos terminales.

Palabras Clave: cancer, cuidados paliativos, final de la vida, enfermo terminal, espiri-
tualidad, transpersonal, necesidades espirituales



Abstract

Introduction: In the last two decades, the study of spirituality in palliative care has
shown a great interest, as it is manifested by the increasing scientific literature in this
area of medicine and psychology. It is transforming the traditional biomedical model for
working with dying patients and is being substituted by a new bio-psico-social-spiritual
model.

Objectives: To know if the spiritual model proposed by the Spanish Society of Pallia-
tive Care (SECPAL) is present in terminally ill patients from different cultures. As well
as to further develop a tool to assess the intrapersonal, interpersonal and transpersonal
needs of such model.

Method: Two quantitative studies were carried out in order to develop and validate the
CONIIT questionnaire. A third one, was a qualitative study based on a semistructured
interview to evaluate the spiritual needs of the proposed model in Mexico, Spain, India,
Papua New Guinea and Zimbabwe.

Results: In the first study, 33 terminally ill oncological patients from Mexico were ana-
lyzed. A Cronbach’s alpha was calculated to evaluate the internal consistency of the
scales getting a total score of 0.8. Also a factor analysis was estimated to measure the
scale’s coherence, finding the existence of 8 factors (out of 10). The explained variance
for the initial categories was 81% and RMSEA and RMSR values; 0.04 and 0.26 re-
spectively. In the second study, 203 Spanish terminally ill cancer patients were investi-
gated. The results showed a good behavior of items and scales with alphas between 0.77
and 0.97 and an internal consistency for the total score of 0.94. Also a factor analysis
was estimated to measure the scale’s coherence, finding the existence of 7 factors (out
of 10). The cumulative explained variance was 74% and the fit indices were reasonably
good: TLI=0.88, RMSR=0.02 and RMSEA=0.077. In the third qualitative study 25 ter-
minally ill cancer patients (5 for each of the countries) were interviewed. The 9 most
frequent answers expressing positive verbalizations and an acceptance attitude towards
their own terminal illness was shown by 88% of patients. Intrapersonal, interpersonal
and transpersonal needs were found satisfied in most of the patients.

Conclusions: The overall three studies showed the presence of intrapersonal, interper-
sonal and transpersonal spiritual needs in patients from the five countries investigated.
Although in a different magnitude, the majority of such needs were seen satisfied, there-
fore evidencing good quality of life in these people. The CONIIT questionnaire demon-
strated enough reliability and a reasonable factorial consistency to consequently suggest
it being useful to assess such needs in terminally ill patients.

Keywords: cancer, palliative care, end-of-life, terminally ill, spirituality, transpersonal,
spiritual needs, dying patient
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CAPITULO 1
CANCER Y ESPIRITUALIDAD AL FINAL DE LA VIDA

1.1.- Introduccion

La consciencia es algo que se va adquiriendo paulatinamente a lo largo de toda
la vida. Llegado un momento, nos damos cuenta de que no sabemos por qué hemos na-
cido. Sélo que estamos aqui, en esta forma. Nos damos cuenta de que tampoco sabemos
para qué hemos venido a esta vida. Y tampoco sabemos a donde vamos a ir cuando esta

vida se acabe.

Si echamos una mirada atras hacia los origenes de la humanidad, y hacemos una
revision de la trayectoria de nuestra historia como pueblo, constataremos un gran pro-
greso en todas las disciplinas del saber, en todas las ciencias. Definitivamente, hemos
comprendido muchas de las leyes de la naturaleza, hemos sabido manejarlas, y como
consecuencia hemos incrementado nuestra calidad de vida considerablemente, a base de
una sofisticacion sin precedentes. No hay duda de que a estas alturas de la historia
humana, hemos conocido muy bien nuestro habitat, hasta el punto de haber podido con-
trolarlo en cierta medida para nuestro beneficio. Sin embargo, todo el conocimiento
adquirido en millones de afios y transmitido de unas generaciones a otras, y de unas
culturas y sociedades a otras, no ha servido en absoluto para responder a las principales
preguntas sobre el sentido de nuestra existencia. Tal vez la hipotesis que explica cémo

se creo el universo sea cierta, pero seguimos sin saber por qué se creo.

Vivimos inmersos en la mas absoluta ignorancia sobre la esencia de nuestra vi-
da, y de nuestra identidad. No obstante, no tenemos eleccion, hemos de seguir viviendo
la vida que se nos ha dado, de la mejor forma posible, a nivel individual, familiar, so-

cial, colectivo, y con nuestro entorno.

Aunque a nivel psicoldgico la personalidad humana nos diferencia mucho a unos
de otros, tanto con los de nuestra misma cultura como con los de otras, hay un elemento
que a todos nos inspira el mismo respeto cuando lo pensamos seriamente; el final de

nuestra vida, y la de los que queremos. CoOmo interpretar o vivir la muerte es algo que
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ha generado infinidad de divisiones entre nosotros. Pero el hecho de morir en si mismo,

nos une.

El motivo de esta tesis por tanto es el de acercarnos a ese momento que nos vin-
cula a nuestros congéneres. Vivimos en una época de la historia donde, como conse-
cuencia del gran progreso cientifico y tecnoldgico adquirido en las sociedades del Ila-
mado “mundo desarrollado”, la muerte es rechazada en una cultura que ha podido con-
seguir casi todo, excepto lo que mas desea: eternizar la vida y evitar el misterio que hay

mas all.

Paraddjicamente, actualmente vivimos en una contradiccion: disponemos del
mayor avance médico de toda la historia, y sin embargo, hay una enfermedad que se
resiste a nuestro control, llevandose millones de vidas al afio en todo el mundo, siendo

la segunda mayor causa de mortalidad a nivel mundial: el cancer.

En Estados Unidos, un hombre de cada dos y una mujer de cada tres, desarro-
llard cancer a lo largo de su vida (Sudhakar, 2009). Segun indican Gonzalez-Baron,
Ordofiez, Felit, Zamora, y Espinosa (2007), “se calcula que en los paises desarrollados
alrededor del 50% de las personas diagnosticadas de cancer mueren de él. En Europa,
uno de cada tres habitantes tendra cancer, lo tiene o lo ha tenido, y en Espafia supone

aproximadamente el 25% de todas las defunciones” (p.1).

Esta claro que el cancer nos gana la batalla por la vida, a pesar de nuestro avan-
zado conocimiento cientifico sobre ella. Y es que la naturaleza de esta enfermedad es, si
cabe, la peor de las torturas para nuestra sociedad “desarrollada” cuyo tabu actual es la
muerte, porque nos mata lentamente, proporcionandonos pura consciencia de todo el
proceso hasta el final. Esta condicion del cancer es la que precisamente hace tan necesa-
ria una investigacion como ésta, que no es sino un pequefio aporte mas a la ingente can-
tidad de publicaciones cientificas que se han venido desarrollando respecto a los cuida-
dos paliativos en las ultimas décadas, con la intencion de entender mejor el proceso de
morir, y aliviar los sintomas desagradables en la medida de lo posible, para proporcio-

nar una calidad de vida que guie a una muerte digna y en paz.
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Como deciamos anteriormente, la muerte inspira respeto en todas las personas, y
es habitual que incluso muchas le tengan miedo, por su naturaleza misteriosa, pero tam-
bién por el dolor que a veces supone su llegada. EI momento de la muerte es tan suma-
mente especial, y diferente al resto de experiencias que tenemos en la vida, que no es de
extrafiar que despierte tanto en el propio moribundo como en sus allegados, profundos
sentimientos y pensamientos de diferente indole, provocando en algunos casos una cri-
sis personal. Esta podria ser la razon por la cual se ha despertado en el entorno de los
cuidados paliativos, el interés por la espiritualidad al final de la vida. Prueba de ello son
los 3.778 articulos cientificos publicados sobre espiritualidad y religion en relacion al
cancer, entre 1994 y 2013, como hallaron Salsman, Fitchett, Merluzzi, Sherman, y Park
(2015), un volumen que se ha incrementado en 2,5 veces desde 2003. Y es que esto no
es sorprendente si partimos de la definicion de cuidado paliativo que ya la Organizacion
Mundial de la Salud dio en la década de los 90, incluyendo la dimension espiritual en la
atencion al enfermo terminal (WHO, 1990):

“Cuidado total y activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a un tra-
tamiento curativo. El control del dolor, de otros sintomas, y de problemas psi-
coldgicos, sociales y espirituales, adquiere en ellos una importancia primordial. El
objetivo de los cuidados paliativos es conseguir la mdxima calidad de vida posible
para los pacientes y sus allegados”.

Es pues este aspecto espiritual en el enfermo terminal de cancer, el objetivo cen-
tral de esta tesis, partiendo de un modelo teorico particular defendido por la Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) desde 2008, que lleva aplicandose desde
entonces en numerosos hospitales y centros de salud de Espafia. No es inusual que una
institucion gubernamental o cuasi-gubernamental se interese por la espiritualidad en la
atencién médica de sus pacientes terminales. Prueba de ello es la proclamacion por parte
del Institute of Medicine (IOM) —institucion creada por el congreso de EE.UU. para
asesorar al gobierno en materia médica- de la necesidad de investigar mas el proceso de
morir, sin olvidar la importancia de la atencion espiritual. Algo que se expresa asi en su
informe de 1997:

“Todavia conocemos demasiado poco sobre como mueren las personas; como
desean morir; y como diferentes clases de atencion fisica, emocional y espiritual
podrian ayudar mejor a los enfermos en situacion terminal” (I0M, 1997).
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Cuando oimos la palabra “espiritual”, muchas personas la asocian inmediata-
mente con lo “religioso” atn siendo conceptos diferentes (Comte-Sponville, 2006). Tal
vez sea esta la razon por la cual el estudio cientifico de lo espiritual no se haya contem-
plado en las disciplinas y profesiones sanitarias. Seguramente porque antiguamente la
religion y la ciencia estaban unidas, hasta que la segunda comenz6 a cuestionar los
dogmas religiosos, terminando por separarse de la primera. Desde entonces, parece que
ciencia y religion hayan estado en constante oposicién. Pero desde mitad del siglo XX,
un nuevo paradigma en la esfera del conocimiento se esta desplegando, volviendo a unir
lo espiritual con lo cientifico, tal y como manifiestan Puchalsky et al. (2009) para el
campo de los cuidados paliativos, aunque igualmente ha ocurrido en otras disciplinas
como la medicina (Damasio, 2001, 2010; Rubia, 2000, 2009), la psicologia (Almendro,
2002; Grof, 1994, 2002; Wilber, 1977, 1979, 1994), la fisica (Capra, 1995; Prigogine,
1983), la biologia (Bertalanffy, 1976; Sheldrake, 2007), la filosofia (Capriles, 2007,
2013; Cavallé, 2008, Merlo, 1998, 2007, 2014), la pedagogia (Gonzalez-Garza, 2009;
Herran, 1998), la economia (Franco-Martinez, 2010; Melé, 2009), la sociologia (Naran-
jo, 2009; Rominger, y Friedman, 2013) o la politica (Ahedo y Gorostidi, 2012; Cervan-
tes, 2011; McLeod, 2010) entre otras.

Esta tesis se enmarca por lo tanto dentro del area de conocimiento de la psico-
logia transpersonal, subdisciplina de la psicologia que estudia los estados de consciencia
que van mas alla del ego, y por tanto de toda aquella experiencia espiritual del indivi-
duo. En concreto se va a investigar como se dijo, la dimension espiritual del enfermo

terminal de cancer, en base al modelo de espiritualidad de la SECPAL.

1.2.- Cancer

Aunque pueda parecer que el cancer es una enfermedad del siglo XX y XXI, la
verdad es que su historia se remonta hasta hace 150.000 afios, donde la paleo-oncologia
ha encontrado indicios de su presencia en huesos humanos (Halperin, 2004), aungue
todavia hay controversias sobre estos hallazgos (David y Zimmerman, 2010; Micozzi,
1991). Unas de las primeras pruebas documentales sobre el cancer en humanos, en con-

creto sobre el cancer de mama, se hallé en Egipto en el 1500 a.C. Ademas, dejaron tes-
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timonio de que no hallaron cura para ésta enfermedad, ademas de la cirujia (Sudhakar,
2009). Aunque también hay quien opina que los egipcios no estaban hablando de cancer
realmente tal y como se le conoce hoy (Lain, 1998; Salaverry, 2013). El origen etimol6-
gico de la palabra cancer proviene del griego, cuando Hipdcrates (1988) en el siglo IV
a.C., se refiri6 a “karkinos” para describir unas lesiones ulcerosas cronicas, que se des-

arrollaban sin control. Sin embargo, no fue él quien descubrid la enfermedad.

El cancer comienza en una célula. Esta se transforma en tumoral a través de un
proceso multifasico consistente en la progresion de una lesion pre-cancerosa hasta llegar
a ser tumor maligno. Esta alteracion celular se debe a la interaccion de factores genéti-
cos del individuo con determinados agentes externos. Una caracteristica del cancer es la
rapida multiplicacion de células anormales que se extienden mas alla de sus limites
habituales, invadiendo y propagandose a otras partes del cuerpo, proceso conocido co-
mo metastasis, causante de la muerte por cancer (WHO, 2015).

En el afio 2000 el cancer fue la primera causa de muerte en Espafia, con 91.623
fallecidos (57.382 en hombres y 34.241 en mujeres), es decir el 25,6% de todas las
muertes en ese afio. La primera causa de muerte en hombres, y la segunda en mujeres,
después de las enfermedades cardiovasculares (LOpez-Abente, Pollan, Aragonés, y
Pérez-Gomez (2002). Actualmente en EE.UU. una de cada cuatro muertes es debida al
cancer (Siegel, Ma, Zou, y Jemal, 2014). Y en 2012 hubo en el mundo 14,1 millones de
nuevos enfermos de cancer, 32,6 millones tuvieron cancer en ese afio, y supuso 8,2 mi-
llones de muertes, siendo la segunda mayor causa de muerte en todo el mundo, después
de las enfermedades cardiovasculares. En los paises menos desarrollados supuso el 57%
(8 millones) de nuevos casos, el 65% (5.3 millones) de muertes y supuso el 48% (15.6
millones) de prevalencia (Ferlay et al., 2013, 2014). Las principales defunciones por

tipo de cancer en 2012 fueron:

e pulmonar (1,59 millones de defunciones)
e hepatico (745 000 defunciones)

e gastrico (723 000 defunciones)

o colorrectal (694 000) defunciones

e mamario (521 000 defunciones)

e cancer de esdfago (400 000 defunciones)
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Dado que el cancer aparece tanto en los medios, y es motivo de alarma cuan-
do muere por su causa alguien cercano o no tan cercano, cabria pensar (como se oye
a veces) que su incidencia haya aumentado en los Gltimos afios. Sin embargo al me-
nos en Espafia, no es asi hasta 2001, como muestra la linea roja de las siguientes fi-
guras. Ademas, es comparada con la mortalidad por otras enfermedades, y vemos

como el cancer ocupa el segundo lugar, segin el Centro Nacional de Epidemiologia.

Figura 1. Evolucién de la mortalidad en Espafia-Hombres

EVOLUCION DE LA MORTALIDAD EN ESPANA
POR GRANDES CAUSAS. HOMBRES, 1975-2001
Tasas ajustadas con poblacién estandar europea
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Fuente: Centro Nacional de Epidemiologfa, «Vigilancia del cincer y otras causas online»,
http://cancer.isciii.es
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Figura 2. Evolucion de la mortalidad en Espafia-Mujeres

EVOLUCION DE LA MORTALIDAD EN ESPANA
POR GRANDES CAUSAS. MUJERES, 1975-2001
Tasas ajustadas con poblacion estandar europea
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Fuente: Centro Nacional de Epidemiologia, «Vigilancia del ciancer y otras causas online»,
http: [fcancer. isciii.es

Por su parte la OMS, ofrece estos datos especificos sobre el cancer, incluyen-
do diez afios mas, y comparando a Espafia con otros paises europeos (Ferlay et al.,
2013).

Figura 3. Evaluacién de la mortalidad debida al cancer.
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Figura 4. Evaluacion de la mortalidad debida al cancer.
Casos por 100.000 mujeres
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Sin embargo, estos datos contradicen el prondstico de la OMS (WHO, 2015),
la cual prevé que el nUmero de nuevos casos aumente en aproximadamente un 70%
en los proximos 20 afos. Ademas afiade que mas del 60% de los nuevos casos anua-
les totales del mundo se producen en Africa, Asia, América Central y Sudamérica,
representando estas regiones el 70% de las muertes por cancer en todo el mundo. A
continuacion se presentan unos mapas donde poder ver mas claramente la diferencia

entre paises.
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Figura 5. Tasa de mortalidad debida al cancer en el mundo, 2012 (Hombres).
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Figura 6. Tasa de mortalidad debida al cancer en el mundo, 2012 (Mujeres).
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Sobra decir tras visualizar estas cifras, que es necesario investigar c6mo mue-
ren las personas de cancer en el mundo, para proveer a los pacientes de la mejor
atencion sanitaria posible en funcion de sus necesidades. En el caso de esta tesis, de

caracter espiritual.

1.2.1.- Afrontando la enfermedad

Muchos vivimos como si no nos fuéramos a morir nunca. Cuando a alguien le
ocurre una desgracia, solemos verlo con compasién, pero pocas veces meditamos pro-
fundamente que lo que le ha pasado a él o ella, nos puede pasar a nosotros perfectamen-
te. Siempre creemos que las “malas cosas” les pasan a los demas. Por eso cuando nos
llega algo tan grave como es el cancer, nos preguntamos “;por qué a mi?” (Taylor,

1995). A lo que podriamos responder: “;y por qué no?”.

Segun Timko y Janoff-Bulman (1985), funcionamos con la creencia de que el
mundo es bueno Yy tiene sentido, de que somos valiosos y casi invulnerables ante los
acontecimientos negativos. Pero cuando nos llega algo como el cancer, se rompe esta

ilusion de invulnerabilidad.

La actitud que tomamos ante este hecho, marca la diferencia entre el tipo de su-
frimiento que provocara en el nuevo paciente. Breckler (1984) ha comprobado que toda

actitud hacia algo, se compone de tres elementos:

1.-Cognitivo: consta de toda la serie de las ideas, pensamientos, preconcepcio-

nes, creencias, juicios y prejuicios que creamos ante lo que nos ocurre.

2.-Afectivo: como consecuencia del anterior, a nivel emocional nos sentimos de
una determinada forma, en la que pueden surgir todo tipo de emociones en funcién de

cdmo nos afecte ese hecho a nivel cognitivo.

3.-Comportamental: son las acciones que emprendemos en base a lo que pensa-

mos, y sentimos. Donde incluso la no-accion seria un comportamiento.
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Con las cifras de mortalidad debidas al céancer, como veiamos en el apartado
anterior, siendo la segunda enfermedad en el mundo que mayores muertes produce,
ademas de las personas que conocemos han muerto a nuestro alrededor, unido al tabl y
estigma social que esta enfermedad tiene en nuestras sociedades (Ingelfinger, 1975,
Sontag, 1996), es esperable que nuestra actitud ante él, si nos ocurriese, seria la que
Elizabeth Kibler-Ross (1975, 2006) encontrd en sus pacientes, cuando tenian que hacer
frente a una mala noticia como es un diagnostico y prondstico negativos. No obstante, el
descubrimiento de esta doctora, ha salido del &mbito médico y paliativo, forjandose co-
mo las famosas fases de cualquier duelo que nos acontezca en la vida. En el caso apli-

cado al diagnéstico del cancer terminal:

1.-Negacion: Es la primera reaccion que nos provoca algo que entra en conflicto
con nuestros intereses. Tipicas reacciones de este tipo ante el diagnostico de cancer son:
“No puede ser”, “se han debido equivocar”, “voy a pedir una segunda opinion”. Se eli-
mina la noticia de nuestra mente, se oculta en las conversaciones. Incluso a veces, re-
cién dada la noticia, se olvida lo que nos dijo el médico, o se tergiversa la informacion

dada por él, ya que nuestro ego no puede tolerar algo asi para poder seguir viviendo.

2.-Negociacion: Surge cuando hemos entendido que es verdad, tenemos cancer.
Pero si nos han dicho que no pueden hacer nada, pensaremos que tal vez haya otros tra-
tamientos que ellos no conocen y yo pueda encontrar para curarme. El paciente en esta
fase puede buscar cualquier tipo de alternativa con tal de salvarse, desde pdcimas exoéti-

cas hasta sacrificios personales que le ofrece a Dios.

3.-Ira: Cuando ha pasado un determinado tiempo y el paciente no se ha curado
con ningun tipo de tratamiento, y duda mucho de que se pueda curar, empezando a asi-
milar que puede ser verdad que le ha llegado la hora final, entonces surge la rabia, la
furia, la rebelion contra la vida, contra Dios. Esta ira puede afectar negativamente a sus

personas cercanas que no sepan entenderla.

4.-Depresion: Agotado por el enfado sin resultado, el paciente se rinde a la reali-

dad. Obviamente con gran pesar, tristeza, desmotivacion, falta de sentido, de ilusién y
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de esperanza. Se siente acabado. Fruto de esta fase suele ser el silencio en el que entra el
paciente, aislandose a veces incluso de su propia familia.

5.-Aceptacion: Si las fases anteriores han sido atravesadas con normalidad, o
incluso si no han sido necesarias por el tipo de afrontamiento del paciente, finalmente
Ilega esta fase, que se parece a la resignacion pero no lo es, ya que en esta fase la perso-
na entiende que ese dia que sabia iba a llegar en algiin momento, se ha presentado real-
mente, y es absurdo seguir resistiéndose a la realidad. Una vez que hemos podido acep-
tar nuestra condicion, somos capaces de hacernos responsables de lo que nos queda de
vida para disfrutarla, para acabar asuntos inconclusos, para decir o hacer cosas que no se

dijeron o hicieron. El sentimiento caracteristico de esta fase es la paz.

La misma autora aclara que estas fases no son estaticas ni obligadas para todos
los pacientes, sino mas bien una generalidad de lo que se observa en el proceso de duelo
de la persona. Puede ocurrir que se haya fases que no tengan lugar, asi como que acon-

tezcan varias a la vez.

Existen otros modelos para explicar el duelo ante una enfermedad terminal, co-
mo el de Collin M. Parkes (1988), Averil Stedeford (1984) o Robert Buckman (1992), e
incluso el modelo de Kiibler-Ross ha recibido algunas criticas, pero se ha decidido utili-

zar este para la tesis dado que es el mas reconocido y aplicado internacionalmente.

Cuando se habla de afrontamiento al cancer, se estd hablando sobre todo de
estrés. Que es lo que se produce cuando recibimos una noticia como es su diagndstico, y
todo lo que esto supone. La comunicacion de noticias al paciente y a su familia es un
tema muy delicado que muchas veces no se tomar con todo el cuidado que deberia, res-
petando la idiosincrasia del enfermo, teniendo muy presente su labilidad emocional,
explorando como se siente, escuchandole para conocer su actitud, sus recursos disponi-
bles para recibir la noticia, valorando el contexto, lo que quiere y no quiere saber, lo que
sabe y no sabe. Todo esto se podria concretar en lo que se ha venido denominando co-
mo “verdad soportable” (Kibler-Ross, 1975; Gomez-Sancho, 2006). Pues el arte de
comunicar las malas noticias pasa por llegar a conocer en el paciente hasta donde puede,
y hasta donde no, hasta donde quiere y hasta donde no. Hay varias formas a través de

las cuales se puede conocer si el paciente estd preparado para recibir la noticia de
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pronostico, que deben compartir tanto el profesional sanitario como la familia o perso-
nas a su cargo. Estas formas serian; la comunicacion verbal, y no verbal, el contacto
visual, el tono de voz y el contacto humano (Astudillo, Mendinueta y Astudillo, 1995).
Sobre todo la escucha de sus emociones es el punto de encuentro con el enfermo (Rof-
Carballo, 1955), y se habrén de explorar bien antes de emitir ciertos comunicados, evi-
tando en todo momento asesorar sin identificar previamente los problemas, dar falsas
esperanzas, atender s6lo a los sintomas fisicos, evitar al paciente para que no nos pre-
gunte lo que no queremos que nos pregunte, considerar que su estrés es normal, hablarle
con tecnicismos para que no entienda o reaccionar defensivamente ante sus emociones.
Por el contrario habria de abordar al paciente realizando preguntas abiertas con total
empatia, para indagar en sus preocupaciones, sin que nuestros preconceptos se adelan-
ten a su estado, a su ritmo de asimilacion. Escuchando antes de hablar, respetando sus
mecanismos adaptativos, evitando adelantarnos al paciente en sus necesidades porque
tal vez no necesiten lo que creemos que necesitan, ayudandole a ver la dificultad como
oportunidades de crecimiento y aprendizaje personal, centrarse en ver los aspectos posi-
tivos que existan, y sobre todo no mentir o crear falsas esperanzas, porque esto no ayu-
daria a gestionar el duelo correctamente. La comunicacion del pronostico ha de ser
siempre solicitada por el paciente, a diferencia del diagndstico que es necesario decirle

al paciente porque ya ha solicitado saber qué le pasa.

La llamada “conspiracion del silencio” se define como un acuerdo implicito o
explicito de alterar la informacion al paciente por parte de familiares, amigos y/o profe-
sionales sanitarios con el fin de ocultarle el diagndstico y/o pronostico y/o gravedad de
la situacion (Arranz et al., 2003). Esto muy comun porque se cree gque asi se esta prote-
giendo al enfermo de su situacién (porque “no la podria soportar”), o sirve para autopro-
tegerse la propia familia (para evitar enfrentarse al sufrimiento de lo que ocurre), o para
eludir ciertas responsabilidades por parte de los profesionales (que no quieren hacerse
cargo de las consecuencias emocionales que supondria en el paciente). Por todo esto, es
de vital importancia formarse en lo posible para que la comunicacion de malas noticias,
sea la apropiada y haga el menor dafio al paciente. Esta claro que una noticia negativa
va a aumentar el estrés y la ansiedad del paciente a corto plazo, pero a medio plazo, las
consecuencias seran mucho mas positivas que si no se le hubiese dicho la verdad. Ahora
bien, cdmo decir esa verdad y cuando decirla, es algo que se debe tratar con mucha deli-
cadeza (Gémez-Sancho, 2006; Poveda, 1990).
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Como dijimos, la principal razon para no informar al enfermo de la gravedad de
su situacion, y por ende de su cercana muerte, es su proteccion, ya que habitualmente
creemos que no querra saberlo. Sin embargo, esto es errdneo como muestra el estudio
de Vilalta (2010, p. 107-111), en el que se incluyeron los siguientes items que fueron
preguntados a 50 pacientes terminales de cancer: (1) “En un estado de enfermedad gra-
ve, susted cree que hay que comunicar al enfermo la verdad de la enfermedad hasta
donde pueda comprender o entender?”; (2) “Ante la enfermedad grave, /jsiente la nece-
sidad de saber la verdad de la enfermedad, aunque no esté preparado para recibirla? .
La respuesta de los pacientes a dichas preguntas fueron; “siempre”, en un 68% para la
primera pregunta, y un 64% para la segunda. Estos datos reflejan la verdadera realidad
del paciente, y por tanto descubren que no informar al enfermo es para protegernos a

nosotros mismos de una situacion embarazosa que no sabemos cOmo manejar.

Lazarus y Folkman (1974, 1986) son dos autores cuyo modelo teorico ha influi-
do considerablemente el campo de investigacion del afrontamiento a eventos estresan-
tes, como en nuestro caso es el diagnostico y pronostico del cancer terminal. Definen el
estrés psicolégico como la relacion que se da entre el individuo y su entorno, siendo
evaluado como amenazante o desbordante para sus recursos, poniendo en peligro su
bienestar. El sistema adaptativo de la persona dependera de la interrelacion entre los
acontecimientos estresantes, la apreciacion de amenaza, y los recursos que se tengan
para afrontarlo. Dependiendo de la interaccion que el enfermo ejerza con su realidad, su
grado de estrés/ansiedad sera mayor o menor, y por tanto siguiendo el modelo del duelo
que se ha explicado, llegara antes o después a la fase de aceptacion y su consecuente
paz y calidad de vida. En caso de surgir algun problema importante en el tipo de afron-
tamiento, podria desarrollarse una psicopatologia. Estos autores establecen que se pue-

den dar los siguientes tipos de estrategias de afrontamiento:

1.-Confrontacion: utilizando medios agresivos para cambiar la situacion.
2.- Distanciamiento: alejarse del evento estresante.
3.- Auto-control: mediante parada del pensamiento, represion de emociones.

4.- Blsqueda de apoyo social: distracciones con amigos, familia.
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5.- Aceptacion de la responsabilidad: haciéndose cargo de lo que el hecho implica.

6.- Escape-evitacion: pensamiento y conductas para evitar enfrentarse (adicciones,
dormir, distracciones).

7.- Solucién planificada de problemas: mediante analisis y un plan de accién para
cambiar la situacion.

8.- Reevaluacion positiva: tomandose el elemento estresante como una oportuni-
dad de aprendizaje y crecimiento personal, dotandole de sentido transcendente.

Mientras que para Bayés (1991), las estrategias de afrontamiento que utiliza el
paciente se definirian de esta otra forma:

1.-Busqueda de informacion: para comprender qué nos esta ocurriendo y qué po-
sibles soluciones hay.

2.-BUsqueda de apoyo: un dolor si es compartido con alguien, se disimula mas.

3.-Atribucién: nuestra necesidad de control, buscara explicaciones causales a lo
que nos ocurre para disminuir el sentimiento de descontrol al que nos vemos expuestos
por la enfermedad.

4.-Accion impulsiva: nuestra rabia por lo que nos ocurre se manifestaria a través
de actos impulsivos de diferentes tipos (llorar, gritar, comprar, comer...).

5.-Evitando la confrontacion: tratando que no nos afecte lo que ocurre, ignoran-
dolo, y evitando pensar sobre ello protegemos nuestro bienestar.

6.-Afrontamiento activo: también debido a nuestra necesidad de control, nos
hacemos responsables de la situacion y buscamos solucion al problema.

La eficacia del afrontamiento dependera de si el paciente consigue reducir el ma-
lestar emocional o bien solucionar el problema. De entre las estrategias anteriores, se ha
encontrado que la evitacion y la negacion de lo que nos ocurre provocan mayor males-
tar, mientras que la busqueda de apoyo y el percibir la situacién con positividad, se aso-

cia con menores niveles de malestar (Carver et al., 1993).

El proceso de afrontamiento, puede llevar al individuo a una crisis profunda, en
la que sus creencias se cuestionen, su jerarquia de valores se vea alterada, aprenda algo

de si mismo o de la vida que no sabia, se den cambios personales inesperados que alte-

24



ren su estabilidad, etc. En definitiva, segin Moos y Schaefer (1984, 1986), la evalua-
cion cognitiva y elaboracion del significado de la crisis es lo que determinard el tipo de

afrontamiento que el paciente haga de su circunstancia.

En esta linea, Enriqgue Martinez Lozano (2013) desde una perspectiva transper-
sonal, entiende las crisis fundamentalmente como oportunidades de crecimiento, donde
el dolor genera una desapropiacion del yo (ego). Y en la medida en que aceptamos y
sentimos este dolor, sin evitarlo y sin reducirnos a él, vamos encontrandonos con noso-
tros mismos, con la esencia mas profunda de nuestro ser, que esta mas alla de la identi-
ficacion con nuestro yo (nuestra persona). De ahi la experiencia transpersonal, la cual
provocaria una transformacion constructiva en nosotros que expandiria nuestro ser hacia
una identidad mayor. El autor lo compara con la analogia del gusano de seda: “encerra-
do en el espacio oscuro que es el capullo, el gusano solo siente muerte; sin embargo, la
realidad es que saldra de esa oscuridad transformado en mariposa. Justo cuando el
gusano creia que se acababa el mundo, fue cuando comenz6 su transformacion mas
importante. Y el motor de todo ese proceso habra sido, no la inteligencia ni el esfuerzo
del propio gusano, sino la sabiduria mayor de la vida. El gusano Unicamente tiene que
aguardar pacientemente, sin huir y sin querer entender..., permaneciendo y confiando

en una sabiduria que lo trasciende” (p. 21).

En el modelo de afrontamiento a la enfermedad de Taylor (1983, 1993a, 1993b),
una parte importante seria la busqueda de sentido a lo que acontece, para conseguir un
mayor control del evento y la propia vida, ademas de mantener la autoestima. En un
estudio llevado a cabo con 78 mujeres con cancer de mama, vieron que debido a la en-
fermedad, mas del 50% habia reestructurado las prioridades en su vida de forma positi-
va (Taylor, Lichtman, y Wood, 1984). En otro estudio con 50 pacientes de cancer se vio
que aquellos que tenian un tipo de personalidad resistente y un mayor sentido de la vida,
no estaban tan afectados fisica y psicologicamente, como los que poseian un nivel bajo

en estos aspectos (Kroeff, 1999).

La psicologia existencial hunde sus raices en la filosofia existencialista (Kierke-
gaard, 1993, 1994), la cual considera como nucleo de su estudio la experiencia mas
intrinseca del hombre, es decir su propia existencia. Algunos otros filésofos de esta co-

rriente fueron Karl Jaspers, Martin Heidegger, Jean Paul Sartre, Albert Camus, Husserl,
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0 Unamuno, y psic6logos (William James, Binswanger, Rollo May, Irvin D. Yalom, o
Viktor E. Frankl). Tanto el existencialismo como la psicologia existencial se preocupan
por las preguntas Ultimas y mas profundas de la vida (quién soy, de donde vengo, a
donde voy, qué sentido tiene mi vida, qué sentido tiene la vida, para qué todo esto, qué
es el universo, qué es la vida, la consciencia...), las cuales implican sentimientos de
angustia, limitacion, impotencia, vulnerabilidad, incertidumbre... donde la muerte es un
pilar esencial generadora de este tipo de preguntas. Por eso, esta disciplina aporta una
gran ayuda al enfermo de cancer y terminal, dado que se ha comprobado que muchos
pacientes de cancer se preguntan por cuestiones existenciales y por el sentido de su vida
al recibir el diagndstico y/o prondstico de su enfermedad, cuyas respuestas les propor-
cionan las fuerzas para afrontar su enfermedad de una forma positiva y constructiva, que
resulta en un profundo enriquecimiento y crecimiento personal (Kroeff, 1999, Rodri-
guez, 2006).

El concepto del tiempo es fundamental en la psicologia existencial, porque tanto
el pasado como el futuro son generadores de sentido para el momento presente. Pero
esta basqueda de sentido no ocurre solamente cuando nos sobreviene una gran dificultad
en la vida, sino que es una necesidad intrinseca del ser humano, una voluntad innata, la
motivacion para vivir cada dia, para dotar de significado cada uno de nuestros actos en
la vida, y que puede que en momentos de enfermedad gane intensidad para poder hacer
frente al sufrimiento de una forma mas adaptativa, ya que la busqueda de sentido puede
implicar la necesidad de una apertura a la trascendencia (Frankl, 1988, 1992, 1993,
1999, 2001).

Para Yalom (1984), los elementos generadores de angustia en el ser humano son
la muerte, la libertad, la soledad existencial y la cuestion por el sentido de la vida. Res-
pecto a ésta Ultima, encontrd que el 30% de sus pacientes presentaban problemas graves
relacionados con la falta de sentido en sus vidas. E incluso que el nimero de pacientes
con este vacio existencial, estaba aumentando en sus consultas. Patologia que Frankl
denomind “neurosis nodgena”, para referirse a la falta de sentido en la vida, y su dificul-

tad para encontrarla.

Esta necesidad de sentido, como se vera mas adelante, corresponde a una de las

necesidades del modelo tedrico que se trabajara en esta tesis, y que se considera que

26



presentan los pacientes terminales de cancer. Aungue no es tenido en cuenta con la sufi-
ciente relevancia en cuidados paliativos. Por ejemplo Cohen, Mount, Tomas y Mount
(1996) denuncian la falta de evaluacién del dominio existencial en los actuales instru-
mentos de medida que se usan para evaluar la calidad de vida del paciente, como si tie-
ne el McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL). Aunque su publicacidn es antigua,
este cuestionario y otros del estilo se siguen usando actualmente, pero una gran mayoria
no considera el aspecto existencial en el padecer del enfermo. Lo cual es una negligen-
cia en lo que respecta a su atencion sanitaria, ya que se ha visto cémo muchas personas
al encontrarse en estado terminal pueden despertar una necesidad de encontrarle un sen-

tido transcendente a su vida y su momento (Bryson, 2004).

1.2.2.- Afrontando la muerte

Segun Gomez-Sancho (2003, p. 235), podriamos diferenciar cuatro tipos de

muertes:

1.-La muerte social:

Cuando el enfermo comienza el duelo de lo que tiene que dejar marchar (familia,
amigos, deseos, posesiones, esperanzas, la propia identidad). A veces se recoge sobre si
mismo y se aisla del mundo. En ocasiones la familia y amigos son los que le tratan co-
mo muerto adn sin estarlo, al no poder ya hablar, o0 comunicarse de ninguna forma. A
veces la familia trata de “ocultar” al enfermo, evitando decir a la gente que se esta mu-
riendo. Otras veces los amigos o gente cercana deja de visitarle, porque “no sabrian que
decirle”. Y es que realmente, encarar la muerte de un ser querido es algo que nos con-
fronta con nuestra propia muerte, en un momento en que “no nos toca”. Es decir, la
muerte de un allegado irrumpe en nuestra vida, y nos recuerda la impermanencia de
todas las cosas, sobre todo de nosotros mismos. La cultura actual no nos ha preparado
en el colegio para afrontar la muerte sanamente, y desde nifios se nos ha excluido de los
tanatorios. De modo que no estamos preparados para nuestra propia muerte, y por lo
tanto tampoco lo estamos para afrontar la muerte de un ser querido. Por eso, tratamos de
esquivar esta situacion de la mejor forma posible, aislando sin querer, al enfermo termi-

nal.
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2.-La muerte psicologica:

Es la que tiene lugar cuando la persona sabe que va a morir. Es la certeza psi-
coldgica de su propio fin. En el caso del cancer terminal, ésta puede tener lugar horas,
dias o incluso meses previamente a la muerte fisica. Con frecuencia el paciente sabe que
va a morir, y trata de compartir su experiencia con sus allegados o con el médico, pero
éstos le desvian del tema, animandole a seguir luchando por su vida. O bien evitan el
tema hablando de banalidades para no hacer frente a la realidad. Con lo que el enfermo
se repliega sobre si mismo, para no hacer dafio con su condicion a sus seres queridos.
Este estado es lo que daria lugar a la conspiracion del silencio comentara anteriormente,

en la que todos saben lo que va a pasar, pero actian como si no lo supieran.

3.-La muerte bioldgica:

Ocurre cuando el organismo, entendido como entidad humana, ha perdido su
identidad. Puede ser que sus organos vitales funcionen todavia, como el corazén o los
pulmones, pero la persona como organismo compuesto por mente, cuerpo y espiritu ha
perdido su integridad. Ejemplos de esta muerte serian los comas irreversibles, los en-
fermos que se mantienen sus constantes vitales artificialmente, o bien las personas que

han sido sedadas.

4.-La muerte fisiologica:

Implica la parada total de los érganos vitales como el corazon, los pulmones o el

cerebro.

Aunque la muerte es una constante vital en la historia de la humanidad, la forma
en gue se ha interpretado varia mucho entre culturas, momentos histéricos, y creencias
sociales. En la sociedad occidental, la forma de entender la muerte apenas sufrié ningln
cambio desde la Edad Media hasta el siglo XX. Sin embargo ha cambiado vertiginosa-
mente desde hace unos 100 afios. Actualmente nuestra sociedad rinde culto a la salud, la

juventud, el bienestar, la longevidad, etc. Gracias al progreso cientifico y tecnolégico,
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hemos conseguido curar muchas enfermedades, y posponer la muerte por décadas. Lo
cual nos ha dado la sensacidén de que no existe, o de que corresponde solo a los muy
ancianos, por eso cuando nos sobreviene un cancer terminal en la juventud o la mitad de
la vida, nos rebelamos contra todo y lo consideramos injusto. Bayés y Limonero (1998)
encontraron que el 25% de los estudiantes entrevistados nunca tenian presente a la

muerte en su vida, y un 38% no pensaba que la muerte pudiera ocurrirles a ellos.

La sociedad occidental oculta a la muerte lo méas posible, porque no se admite
que exista “en mitad” de la felicidad de la vida que tenemos (Aries, 1999). Sin embargo
antiguamente la muerte no ocupaba el excluido lugar que ocupa hoy. Los cementerios
estaban dentro de las ciudades, los enfermos morian en casa, era habitual que muchas
familias hubiesen perdido a algin hijo a una temprana edad por falta de tratamientos, y
cuando alguien moria en el pueblo se pregonaba para que todo el mundo lo supiese y
acudiese al funeral, el cual era publico y abierto a todos. Hoy dia es dificil que un hijo
muera a edades tempranas, los cementerios estan apartados de las ciudades, los enfer-
mos mueren cada vez mas en hospitales (contra su voluntad), y se trata de silenciar la
muerte de nuestro ser querido lo méas posible, informando casi Gnicamente a las perso-
nas mas directas en el momento en que sucede (Aries, 2000). Prueba del tabu social que
supone la muerte hoy, es el hecho de que antiguamente la buena muerte era aquella que
venia lentamente, dando tiempo a despedir esta vida con total consciencia, y con tiempo
para hacer una revision de la vida, arreglar el testamento, arrepentirse de los pecados y
despedirse de la gente. Mientras que la mala muerte era la que llegaba repentinamente,
sin avisar, sin dar tiempo a la persona de poner en orden sus asuntos antes del gran
adi6s. En cambio, hoy la buena muerte es la que ocurre inesperadamente, sin enterarnos,
sin darnos tiempo a reaccionar (Cornago, 2007). Si antiguamente el protagonista de la
muerte era el propio moribundo, hoy en dia lo es el médico, quien parece que tenga el

control de la vida del enfermo.

Actualmente se aleja al enfermo de su propia muerte, tanto por parte de la fami-
lia como del profesional médico. Con la intencion de protegerle, se le priva de vivir su
Gltima vida con consciencia y responsabilidad. Se desprovee al enfermo del derecho a
su propia vida. Muchas veces se le priva de conocer con exactitud tanto su diagnostico
como su prondstico, asi como el tipo de tratamiento que mejor le conviene, algo que no

decide el enfermo, sino la familia en la mayor parte de los casos. Todo con el &nimo de
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proporcionar al enfermo una calidad de vida, de no hacerle sufrir. Olvidando que tam-
bién se le esta privando de una calidad de muerte. Sin embargo, el propio cuerpo y la
intuicion no dejan de informar al paciente de la realidad del momento, hecho que pro-
duce una conspiracion del silencio (Arranz et al., 2003), en el que todos saben de la
proximidad de la muerte, pero nadie habla de ella, porque no saben coémo afrontar un
hecho asi, no saben cémo lidiar con unas emociones tan potentes. Provocando asi una
muerte silenciosa y en soledad, privando tanto al enfermo como a los familiares y ami-
gos, de expresarse verdaderas palabras y sentimientos auténticos. Pareciera que el en-
fermo tuviese que cuidar de los sanos, tratando de no incomodarles con su muerte
(Ariés, 2000).

La consciencia de finitud, de la propia muerte, genera ansiedad y miedo. Para
nuestro ego (mente), la nocion de la no-existencia, es algo angustiante. El salto al vacio,
al misterio, a lo desconocido. Estos elementos hacen que la muerte sea temida por nues-
tra mente racional, incapaz de entender lo que no puede comprender, valga la redundan-
cia. Es normal que nuestra naturaleza biologica luche para preservar la vida, rebelando-
se todo lo posible contra lo que no es vida. Aunque precisamente en este punto se dife-
rencian muchas personas y culturas: ¢qué entendemos por vida? Si permitimos que
nuestra mente crea que la vida es sélo lo que vemos vivo, entonces obviamente luchara
y se resistira ante cualquier muerte. Si por el contrario, entendemos que la muerte es
parte de la vida, de una vida que no se limita a nuestra existencia terrenal, sino que es
parte de algo mayor, entonces nuestra mente no se enfrentara con la idea de la muerte.
Si no nos hemos interesado por comprender minimamente la muerte, es evidente que
cuando nos llegue, vendra acompariada de una serie de miedos, que no fueron trabaja-
dos cuando podrian haberlo sido, sin estar expuestos a la cercania de la muerte real.
Estos son (Cornago, 2007):

1.-Miedo al dolor fisico:

Habitualmente se ha asociado a la muerte con el dolor fisico, porque hemos visto
morir a otras personas con dolor, y porque en muchas ocasiones la muerte fisica implica
dolor. Sin embargo se nos olvida que hoy en dia gracias a los avances médicos el dolor
fisico puede llegar a mitigarse totalmente, y una gran mayoria de pacientes mueren sin

dolor.
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2.-Miedo al deterioro fisico y de la imagen personal:

Fruto de la enfermedad, y del proceso de morir, nuestro cuerpo se transforma,
dejando atras la identidad fisica con la que nos relaciondbamos, convirtiéndonos en un
cuerpo que tal vez ya no reconozcamos como nuestro. Sintiendo verglienza al presen-
tarnos a los que nunca nos vieron asi. Ni que decir tiene el hecho de verse impedido de

realizar por uno mismo las necesidades basicas como ir al bafio, limpiarse o comer.

3.-Miedo a perder a los seres queridos:
Obviamente imaginarse tener que decir adiés a aquellos que se ama. Despedirse
para siempre, sabiendo que nunca mas nos vamos a volver a encontrar. Genera una tris-

teza muy incomoda, dificil de aceptar.

4.-Miedo a dejar en situacion desamparada a los que quedan:

Sobre todo en el terreno econdémico, puede ocurrir que al morir, nuestros hijos o
conyuges pierdan el sustento econémico con el que antes se contaba para vivir. También
supone una gran preocupacion pensar en como quedaran personas que han estado a

nuestro cargo, como ancianos, hijos pequefios, familiares necesitados, etc.

5.-Miedo a ser relegado en nuestras funciones sociales:

Debido a nuestra situacion es normal que se prescinda de nosotros a nivel labo-
ral, provocandonos un sentimiento de frustracion e incapacidad. La familia puede que
ya no nos tenga en cuenta en algun tipo de decisiones, puesto que ya no vamos a estar
aqui para ver el resultado. El trato que se nos de a partir de entonces sera el de enfermo,
y no el de la persona que hemos sido. El paciente se derrumba ante la impotencia que le

produce la limitacion en que se encuentra.

6.-Miedo a llegar al final sin haberse sentido realizado:

Es habitual ante un prondstico terminal, el realizar un balance de lo que ha sido
nuestra vida. En el que obviamente, resaltaran tanto los aciertos como las equivocacio-
nes. Tanto los objetivos conseguidos, como los fracasados. Cabe la posibilidad de que
consideremos que nos hemos equivocado en los valores que mantuvimos en la vida, al

descubrir ahora otros mas importantes.
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7.-Miedo a sentirse fracasado, a perder la oportunidad:

Se acaho el tiempo para ser quienes querriamos haber sido. Tal vez siempre es-
tuvimos persiguiendo ser o hacer algo valioso en la vida, y lo anduvimos posponiendo.
Al encontrarnos ante el final de nuestra historia, podemos caer en la culpabilidad de no
haber hecho algo antes, cuando pudimos hacerlo. Aqui también cabria el arrepentimien-
to por no haber dado todo el amor que pudimos a personas que queriamos, y que por

orgullo o ego, mantuvimos en la distancia.

Como vemos, hay muchas causas que pueden producir sufrimiento psicoldgico,
y por tanto es responsabilidad de los sanitarios el atenderlas (Bayés, 2001, 2006). Aun-
que también es sensato no cegarnos con el disfrute del momento presente, y traer a
nuestra conciencia la naturaleza finita de nuestra existencia, preparandonos para nuestra
propia muerte, de forma que el dia que llegue, podamos vivirla con paz. Es mas, tener
presente que nuestra vida es limitada, ayuda a no perder el tiempo en cosas banales que
el dia de nuestra muerte nos hagan sentir que no vivimos con toda la plenitud que pudi-

mos.

No afrontar la muerte con total consciencia y entereza, impide tanto al enfermo
como a los familiares encontrarse consigo mismos, valorar su vida y sus relaciones, sus
elecciones, su ser y existir. Colocarse frente a la muerte es presentarse ante la vida en
toda su profundidad. Y es este el miedo que se tiene realmente, pues habitualmente vi-
vimos sin reflexionar acerca de nuestra existencia, de la historia de nuestra vida. Algo
que la muerte provoca inevitablemente. Hennezel (1996) encontrd en su experiencia con
pacientes terminales que aquellos que habian reflexionado intensamente sobre su vida,
no sufrian tanta angustia cuando les llegaba su muerte. Por otro lado, Smith et al. (1994)
hallaron en una muestra de 116 pacientes oncologicos que aquellos que afrontaban su

muerte como una parte normal de la vida, tenian menor malestar.

No aceptar la muerte cuando llega, impide al paciente tener la oportunidad de
aprender sus ultimas ensefianzas (Dowling-Singh, 1999; Kubler-Ross y Kessler, 2005).
Por ejemplo en otras culturas no occidentales, la muerte todavia es vista como un im-
portante momento que dota de sentido y significado a la vida, para el cual hay que pre-
pararse, y que llegado el momento, incluso llega a celebrarse positivamente (Grof,

2006; Hennezel y Leloup, 1998). El mejor ejemplo de esto es la forma en que se percibe
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la muerte en la ciudad de Varanasi (India), donde miles de personas acuden a esta ciu-
dad sagrada para morir desde miles de kilometros de distancia, sintiéndose profunda-

mente agradecidos de llegarlo a conseguir (Justice, 1997).

Decia Unamuno (1997): “Nuestro anhelo de nunca morirnos es nuestra esencia
actual” (p.52). Actual e histérica, la muerte siempre ha sido un hecho que ha marcado la
vida humana desde la prehistoria, cuando aln no existia la cultura, hasta las mas sofisti-
cadas religiones de hoy. Como muestra De Ledn (2007), aunque no siempre la preocu-
pacion por la muerte ha supuesto la creencia en la inmortalidad, si es una creencia man-

tenida en las principales religiones que conviven hoy.

Edgar Morin (1994) define la universal triple constante en la relacion del hom-
bre con la muerte: la capacidad de anticipar la muerte futura, el horror o la conmocion
profunda ante la desaparicion de la propia individualidad, y la creencia en la inmortali-
dad. Arregui (1992) por su parte, explica como las tres constantes relatadas por E. Mo-
rin se producen unidas, y “cémo el ser humano, en la medida en que prevé su desapari-
cién como individuo, se horroriza ante la muerte, y cuanto mayor horror es este, mas
fuerte es la tendencia a creerse inmortal” (p.319). Hecho que desde la mas remota anti-
guedad ha suscitado en el hombre la necesidad de dar explicaciones y generar teorias
alrededor de la muerte, muchas de las cuales originarias de grandes y pequefias religio-
nes. Savater (2007) explica como la religion (entre otras funciones) ha servido desde
siempre como auxilio del hombre ante la angustia de su propia muerte, y como su con-
dicién mortal ha generado su moral. Dice asi: “la religion nos salva o rescata de la per-
dicion del tiempo y del acoso irremediable de la muerte, nos asciende de uno u otro mo-

do al sublime resguardo de la eternidad” (p. 160).

Aunque en la mayor parte de la historia que conocemos, el concepto de muerte y
todo lo que la acompafia ha sido fundamentalmente patrimonio de la religion, desde
mediados del siglo XX el laicismo ha ido pesando mas en la sociedad occidental hasta
el punto en gue actualmente una minoria de la poblacion se considera religiosa (Gomez-
Sancho, 2006b, p. 114). Como diria Nietzsche: “Los valores ya no valen”, “Dios ha
muerto”. Y con ¢l toda la moral religiosa. Una gran diferencia entre la actualidad y el
pasado es que ahora se piensa criticamente, mientras que antes se creia lo que se decia

que habia que creer. Al faltar la religion, también ha faltado la dogmatica integracién de
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la muerte en la vida. Y la dudosa inmortalidad y existencia del alma, ha provocado el
rechazo social del final de la vida. Asi como antiguamente el sexo era el tabd social,

ahora lo es la muerte.

Arregui (1992) sin embargo ha sabido ver como la actual tendencia a ocultar la
muerte esté siendo cada vez mas, sustituida por otra de ensalzamiento de la dignidad de
morir conscientemente. Desde la psicologia evolutiva, ya Erikson (2000) resalta la im-
portancia de la muerte en su Teoria Psicosocial, donde postula la existencia de ocho
estadios en el desarrollo humano, por los que se pasa a lo largo de toda la vida en base a
un principio epigenético, siendo el Ultimo la “madurez”, que se daria desde aproxima-
damente los 60 afos, donde se lograria una “integridad yoica”. Una caracteristica de

este estadio es la preocupacion por la cercania de la muerte.

Segun Bayeés (2001), la percepcion de la propia muerte no necesariamente ha de
producir sufrimiento en el individuo, si cuenta con unas circunstancias personales, cul-
turales y sociales adecuadas con las que asimilar este hecho. En la misma linea Edgar
Morin (1994) afirma que existe una relacion entre las actitudes ante la muerte y la con-

ciencia que se tenga de uno mismo.

La muerte propia inevitablemente genera estrés. Y la forma en que manejamos
este estres definira nuestro estilo de afrontamiento de la muerte. Como dijimos al hablar
del afrontamiento a la enfermedad, igualmente al hablar del afrontamiento a la muerte
hemos de mencionar a los pioneros en esta area de estudio; Lazarus y Folkman (1974,
1986). Estos autores distinguen tres momentos en el proceso de afrontar un elemento

estresante:

A) Evaluacion primaria: cuando la persona percibe algo como amenaza.

B) Evaluacién secundaria: cuando reflexiona sobre posibles respuestas a la amena-
za.

C) Afrontamiento: es el momento propiamente dicho de poner en marcha las res-

puestas entendidas como mas adaptativas.
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La eficacia del afrontamiento dependera de factores situacionales y personales,
que determinaran la vivencia de la muerte percibiéndola con poco, medio o gran estrés y

preocupacion, reduciendo el malestar emocional.

Los conceptos de personalidad resistente (Kobasa, 1979, 1982) y personalidad
resiliente (APA, 2015) estdn muy relacionados con las estrategias de afrontamiento
efectivas. Por personalidad resistente se entiende aquella que hace que la persona consi-
ga permanecer sana y afrontar adecuadamente el estrés que le produce el evento estre-
sante, permitiendo al individuo actuar ante el mundo, y no solamente reaccionar. Mien-
tras que la personalidad resiliente se refiere a la capacidad que permite a la persona,
minimizar o superar los efectos dafiinos producidos por un evento adverso, creciendo
gracias a dicha experiencia. De lo anterior se deduce que un paciente terminal con una
personalidad de este tipo afrontard mejor su condicion, y por lo tanto gozard de mayor
salud mental y calidad de vida que aquellos que no tengan este tipo de personalidad
(Maddi y Khoshaba, 1994). En este sentido, VVoogt et al. (2005) encontraron que en 105
pacientes con cancer avanzado, aquellos que menores sentimientos positivos expresaron
eran quienes tenian puntuaciones mas bajas en estrategias de afrontamiento centradas en
resolucién de problemas. Rodriguez (2006) en un estudio con 42 pacientes con cancer
de pulmdn no operable, hallé que las principales estrategias de afrontamiento utilizadas
fueron la aceptacion y la busqueda de crecimiento personal, encontrando un mayor nivel
de aceptacion que la poblacion general. Un factor influyente en la persona resistente o
resiliente, podria ser el tipo de creencias religiosas y/o espirituales que tenga el paciente,
y que se ha demostrado favorecen el exito del afrontamiento de la muerte (Urraca, 1982;
Yates, Chalmer, James, Follasbee, y Mckegney, 1981). En este sentido Vanistendael
(2007) explica que cuanta mayor espiritualidad se da en el paciente paliativo, mayor
resiliencia tendra para hacer frente a su circunstancia. Sobre este aspecto espiritual es en

lo que centraremos esta tesis.

1.3.- Terminalidad v cuidados paliativos

La iniciativa de este trabajo de investigacion esta motivada por un interés en
conocer al ser humano en su Gltima etapa evolutiva: la cercania de la muerte. Muchas

son las enfermedades que llevan al ser humano a la muerte, pero dado el alto porcentaje
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de mortalidad en todo el mundo debida al cancer, se ha querido escoger este tipo de
enfermos para el estudio. Sobre todo porque esta enfermedad provoca una muerte lenta
y consciente, permitiendo conocer bien su desenlace asi como la especial vivencia que

la persona experimenta durante el proceso.

Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (2015), se habla de enfer-

medad terminal cuando ésta cumple los siguientes criterios:

1. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, e incurable.

Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

3. Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoria-
les y cambiantes.

4. Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy relacio-
nado con la presencia, explicita o no, de la muerte.

5. Prondstico de vida inferior a 6 meses.

N

El tipo de atencion dispensada cuando una persona tiene una enfermedad termi-
nal se denomina “cuidado paliativo”, diferenciandolo del “cuidado curativo”. Ya que el
primero trata de paliar la enfermedad, sabiendo que ya no se puede curar. La definicién
de cuidado paliativo (que ya se expuso en la introduccién) consiste segun la Organiza-
cion Mundial de la Salud (Doyle et al., 1993, pp. 47-61) en el “cuidado total y activo de
los pacientes cuya enfermedad no responde a un tratamiento curativo. El control del
dolor, de otros sintomas, y de problemas psicologicos, sociales y espirituales, adquiere
en ellos una importancia primordial. El objetivo de los cuidados paliativos es conseguir

la maxima calidad de vida posible para los pacientes y sus allegados”.

Vemos pues cdmo el objetivo de los cuidados paliativos es el de atender al en-
fermo terminal de la mejor manera posible, considerando todas las dimensiones de su
existencia: bioldgica, psicoldgica, social y espiritual. A pesar de la especial relacion que
se crea entre el paciente terminal y el profesional sanitario en un momento tan transcen-
dente como el que estan compartiendo, es habitual (aunque cada vez menos) entre los
médicos, el sentirse incobmodos con un paciente que no pueden curar. A veces incluso
tratando de evitar un mayor contacto con éste, por no enfrentarse a la frustracion que
esto conlleva para el profesional. Sin embargo, afortunadamente, los cuidados paliativos
han evolucionado mucho en el dltimo siglo, y hoy en dia la asistencia tiene muchisimos

mMAs recursos que antafio para proporcionar al paciente si no una cura, si una calidad de
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vida digna de ser vivida. El objetivo principal en este sentido es el de evitar el sufri-
miento al paciente, en todas sus facetas. Esta cuestion trae consigo importantes conside-
raciones en cuanto a qué puede proporcionar al enfermo una calidad de vida y qué no,
en qué momento merece la pena un sufrimiento para conseguir un bienestar posterior, 0
no. Todo esto son cuestiones éticas que se deben tener en cuenta, como por ejemplo
ocurre al querer prolongar la vida al enfermo, sin caer en el llamado “encarnizamiento
terapéutico”. Aspectos que estan dando origen a profundos debates actualmente en los
comités de ética, sin descartar la voluntad que algunos pacientes tienen de que se les
quite la vida (eutanasia) o de que se les ayude a quitarsela ellos mismos (suicidio asisti-
do), para evitar precisamente un sufrimiento prolongado en una enfermedad incurable,

con el mero pretexto familiar o médico de mantenerlos con vida.

En resumen, la finalidad del cuidado paliativo ha de ser la de paliar, o si es posi-
ble suprimir los sintomas que produzcan dolor y/o sufrimiento al paciente, para propor-
cionarle una vida digna que le ayude a morir en paz y con dignidad. Algo puesto de ma-
nifiesto en la asamblea del Consejo de Europa (1976a, 1976b) en la década de los 70.

El “como” se lleva a cabo esta atencion integral en cuidados paliativos es algo
que dependera fundamentalmente del modelo de trabajo que se tenga en la unidad hos-
pitalaria (GoOmez-Batiste, Planas, Roca, y Viladiu, 1996), asi como del concepto de en-
fermo terminal que tengan tanto los profesionales sanitarios que trabajan con €él, como
los cuidadores (familia, amigos, etc) que estén a su cargo (Gonzalez, Jalon, y Feliu,
1995).

Segun la SECPAL (2014), los cuidados paliativos que actualmente conocemos
tienen su origen en los primeros hospicios cat6licos inspirados en los principios cristia-
nos de caridad evangélica, destinados a atender peregrinos proveyéndoles con alimento
y alojamiento. Sin embargo era habitual que algunos peregrinos llegasen enfermos, a los
que se trataba de curar, algunas veces sin éxito. En estos casos, se les acompafiaba hasta
el dia de su muerte, atendiéndoles en todas sus necesidades, especialmente en el aspecto
religioso y espiritual. EI primero de estos hospicios seria el construido en el puerto de
Roma en el siglo V, al que siguieron otros en diferentes paises europeos en la edad me-
dia, pero como decimos, con el acento puesto en atender a los peregrinos, ya que estos

hospicios estaban situados en las grandes rutas. Un cambio sobrevino en el siglo XVII
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cuando San Vicente de Paul comenz6 a construir hospices en Francia, pero Unicamente
dedicados a personas pobres. Algo que las Hijas de la Caridad continuaron, no solamen-
te atendiendo a personas pobres, sino también a enfermos. Sin embargo, los hospices
destinados a cuidar a enfermos moribundos no llegaron hasta 1842 en Lydn (Francia),
con Jeanne Garnier, y la Asociacion de Mujeres del Calvario. Se cree que este fue el
momento en que se utilizo la palabra “hospice” por primera vez para referirse a lo que
entendemos hoy. Poco después en 1879, la Madre Mary Aikenhead, fundadora de las
Hermanas Irlandesas de la Caridad, establecié en Dublin “Our Lady’s Hospice”, y en
Londres en 1909, el “St. Joseph’s Hospice”, con el mismo objetivo centrado en la aten-
cion a moribundos. Al mismo tiempo se crearon hospices con la misma filosofia, aun-
que desde la Optica protestante. En uno de ellos, el “St. Luke’s Home for the Dying Po-

or”, trabajo siete afios como enfermera voluntaria Cicely Saunders.

Cicely Saunders es considerada actualmente como la fundadora del movimiento
hospice tal y como hoy son entendidos los cuidados paliativos que se ofrecen en mu-
chos hospitales de los paises occidentales. Cicely tenia vocacion de enfermera, y atrac-
cion por el acompafiamiento a enfermos. En 1947, uno de sus pacientes con un cancer
terminal, David Tasma, le transmitio la necesidad de atender el dolor y sufrimiento de
los enfermos no solo con habilidad y competencia profesional, sino también con amor,
compasion, cercania y amistad (Saunders, 2011, p. 23). Este encuentro personal fue la
motivacion para crear un hospice fundamentado en esos valores, donde se atendiese al
enfermo holistica e integralmente, considerando sus aspectos fisicos, psicologicos, so-
ciales y espirituales, tal y como enunciaron en las bases de la constitucion del St. Chris-
topher Hospice en Londres 1967 y que resume la fundadora en su obra “Velad Conmi-

g0” con estas palabras (p. 23):

Sin duda tenemos que aprender qué es el dolor. Aln mas, tenemos que aprender
lo que se siente al estar tan enfermo, al ir perdiendo la vida y su actividad; al
darte cuenta de que tus facultades te estan fallando y de que vas dejando atras
afectos y responsabilidades. Debemos aprender a sentir “con” los pacientes, sin
sentir “como” ellos, si queremos darles la clase de escucha y el apoyo firme que
necesitan para encontrar su propio camino. Aqui surge de nuevo una frase clave
que he citado a menudo: “Busco personas que me miren como si estuvieran inten-
tando comprenderme”. Estos pacientes no buscan lastima ni indulgencia, sino
que los miremos con respeto desde una expectativa valiente.
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Cicely Saunders y el St. Christopher Hospice sentaron las bases de un modelo de
atencion al enfermo terminal, que ha sido implementado desde entonces en diversos
paises europeos, EE.UU., Canada y Australia, amplidndose a la atencion domiciliaria
también. Actualmente el “movimiento hospice” (como se le denomina) sigue expan-
diéndose en Latino América. El Royal Victoria Hospital de Montreal (Canadd), en 1976
utiliza por primera vez el término "paliativ”, creando el Servicio de Cuidados Paliativos,
que parece describir mejor la filosofia del cuidado que se otorga a los pacientes termina-
les, que el concepto de “hospice” que parece mas ligado a la estructura fisica de una
institucién. Un cronograma de la historia de este movimiento puede verse en la siguien-

te figura.

Figura 7. Antecedentes historicos del movimiento hospice (SECPAL, 2014)
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Curiosamente, se dio un paralelismo temporal entre lo que se estaba promovien-
do en Reino Unido por Cicely Saunders, con lo que estaba inspirando Elizabeth Kiibler-
Ross en Estados Unidos, reclamando una atencion mas sensible y compasiva con los
enfermos terminales. Ambas mujeres son reconocidas hoy en dia como las pioneras de

la atencidn integral de los cuidados paliativos, resaltando sobre todo la parte espiritual
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de la persona, que tan descuidada ha estado o esta en algunos &mbitos médicos, centra-
dos casi Unicamente en el tratamiento del dolor fisico y psicoldgico.

Concretamente en Espafia, la llegada de este movimiento hospice fue en los afios
ochenta, de la mano de algunos profesionales que tomaron conciencia de que existia un
modo distinto de atender a los pacientes en fase terminal (Centeno, 1995), creando la
primera unidad de cuidados paliativos en Espafia en 1987; la Unidad de Cuidados Palia-
tivos del Hospital Marqués de Valdecilla (Santander), inaugurada por Jaime Sanz Ortiz.
En el mismo afio se constituye también la Unidad del Hospital Santa Creu de Vic (Bar-
celona). Desde entonces el niUmero de programas que se han desarrollado en Espafia ha
experimentado un crecimiento constante afiadiéndose cada afio una media de 10 nuevos
programas (SECPAL, 2014).

En el cuidado del paciente terminal es requisito fundamental conocer las necesi-
dades de éste, las cuales pueden ser: calmarle el dolor fisico, reducir su sufrimiento psi-
cologico, ayudar a que sus relaciones personales sean satisfactorias, acompafiarle en los
momentos que necesite expresar algo, asesorarle en materia legal si es necesario, prove-
erle de asistencia religiosa o espiritual si la demanda, etc.. No habria que esperar a que
el paciente solicite ayuda al médico o enfermera, sino que la sensibilidad profesional
deberia identificar los sintomas que pueden estar manifestandose por ese sufrimiento.
Para darnos cuenta de esto es necesario acercarse al paciente, escucharle atentamente y
conocerle personalmente. La escucha es esencial con el enfermo terminal, dejandole
expresar sus preocupaciones sin devolverle comentarios superficiales que le harian sen-
tir no comprendido, y por lo tanto aislado. Igualmente, habria que dejarle en silencio
cuando lo que pide es silencio. Siempre se ha de ir a su ritmo, y no al revés como suele
suceder, en el que por no haber aceptado nosotros su situacion, le exigimos involunta-
riamente que nos siga en nuestra falta de comprension y aceptacion. Muchas veces, so-
lamente con permanecer al lado del enfermo, sin decir nada, es la mejor ayuda que se le
pueda brindar. Es muy importante para el enfermo que sienta que tanto profesionales
como familiares y resto de cuidadores, van a estar acompafiandole hasta el final, que
verdaderamente se interesan por él. Que no lo van a abandonar de ninguna forma. En
esta relacion afectiva segura, tendra confianza de expresar sus necesidades e inquietu-
des, porque sentird que su vida y su persona importan a quienes forman parte del esce-

nario de la ultima etapa de su vida. Uno de los primeros médicos en Espafia abogando
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por esta nueva forma de relacion entre médico y paciente, fue Judn Rof-Carballo (1952,
1955, 1961, 2000), quien consideraba esencial la “falta de prisa del médico” para tratar
al enfermo de forma humana, revolucionando el modelo de atencion médica practicado

a primeros del siglo XX.

Segun encontraron Mount, Boston, y Cohen (2007) las relaciones personales
cobran una relevancia especial en la calidad de vida de los pacientes terminales. Y otros
autores como Edwards, Pang, Shiu, y Chan (2010) descubrieron que las relaciones y

conexiones con aquellos que se ama son el principal pilar de su espiritualidad.

Con el animo de atender al paciente de forma holistica, se han llevado a cabo
diversos estudios para evaluar si los pacientes terminales tienen necesidades espirituales
ademas de las fisicas y psicolégicas que ya se estan atendiendo. En este sentido por
ejemplo Hills, Paice, Cameron, y Shott (2005) encontraron que de su muestra de 31
pacientes, el 87% consideraba la espiritualidad como una parte importante de su vida.
Igual que hallaron Balboni et al. (2007) en una muestra mas amplia (N=230), donde el
88% consideraba la religion como algo importante. A la vez, el 72% de ellos reclamaba

que sus necesidades espirituales no fueron atendidas por el sistema médico.

Por otro lado, en una investigacion realizada por Ehman, Ott, Short, Ciampa, y
Hansen-Flaschen (1999) para conocer la opinién de 177 pacientes de pulmén, sobre si
seria pertinente preguntarles por sus creencias espirituales o religiosas si estuviesen gra-
vemente enfermos, encontraron que un 67% desearian ser preguntados, destacando que
solo un 15% habia sido preguntado cuando entro en el hospital. De estos 177 pacientes
el 51% se consideraba religioso, y un 90% creian que rezar podria ayudarles en algun
momento a recuperarse. Este resultado fue confirmado por Holmes, Rabow, y Dibble
(2006) en una muestra diferente compuesta por 65 pacientes terminales, de los cuales el
62% considerd importante que los médicos atendiesen las preocupaciones espirituales

de los enfermos, siendo que solo unos pocos habian recibido tal atencién.
Como podemos comprobar gracias a estas investigaciones, los enfermos deman-

dan una atencidn espiritual. Algo que se ve apoyado por otros estudios que demuestran

cdmo la asistencia espiritual se relaciona positivamente con una buena calidad de vida
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al final de la misma (Balboni et al., 2007; Barreto et al., 2015; Chochinov et al., 2005;
Mateo-Ortega et al., 2013, Smith et al., 1994).

Con estos datos resulta innecesario decir que la espiritualidad es un componente
humano mas que necesita ser atendido, junto con el fisico, psicoldgico y social. El cual
cobra especial relevancia en la ultima etapa de la vida, precisamente por la dificultad
que tiene nuestro ego (mente) en aceptar su desintegracion, viéndose obligado a desape-
garse de todo aquello que le producia satisfaccion. Por las caracteristicas de este mo-
mento especial que se experimenta en nuestros Ultimos dias, resulta imprescindible
mencionar que el proveedor de los cuidados paliativos deberia ser un profesional for-
mado para ello no s6lo a nivel médico o sanitario, sino sobre todo a nivel humano, ya
que no cualquier persona va a poder estar a la altura de las vivencias del paciente sin
estar preparado (De Luis, Dones, Martinez, y Alvarez, 2014). Recordemos que una acti-
tud totalmente empatica, afectiva y compasiva son esenciales para entender la sensibili-
dad en que se encuentra el paciente. Cualquier palabra que le pronunciemos sin estos

tres ingredientes, perderia toda su efectividad (Bermejo, 1998, 2012).

1.4.- Espiritualidad

Contrariamente a lo que podriamos esperar, existen mas personas de las que cre-
eriamos, que se definen como “espirituales”. Prueba de ello es Estados Unidos. Una
nacion mundialmente conocida por su progreso y desarrollo en casi todas las disciplinas
habidas y por haber, vanguardista en casi todo lo que se pueda pensar, y laica. Es decir,
no es una nacién tan culturalmente religiosa como puedan ser las de Asia o Latinoamé-
rica por ejemplo. Sin embargo, la empresa Gallup, internacionalmente reconocida por la
gran cantidad de personas que participan en sus encuestas, revela que el 65% de los es-
tadounidenses considera que la religién es importante en su dia a dia, el 41% atiende
servicios religiosos casi cada semana, el 69% reza varias veces a la semana, y el 57%
cree que la religion puede responder casi todos los problemas de hoy en dia (Salsman et
al., 2015). Estos sorprendentes datos sobre EE.UU. sirven como ejemplo de la presencia
que la religion tiene en una cultura que aparentemente parece no ser religiosa. Pues lo

mismo ocurre en cuanto al estudio de la espiritualidad en relacién con el cancer. Apa-
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rentemente cancer es Unicamente asociado con medicina, sin embargo ya se menciond
en la introduccion de esta tesis, que en una busqueda con los términos “religio*” o “spi-
ritual*” y “cancer”, en la principal base de datos médica del mundo (PubMed), se en-
contraron 3.778 articulos publicados sobre espiritualidad y religion entre 1994 y 2013,
publicaciones que en la ultima década se han duplicado respecto a la anterior, y que no
paran de incrementarse desde entonces (Salsman, et al., 2015).

La espiritualidad es algo que esta presente en nuestra sociedad mas de lo que
pensamos. Y por lo tanto ha de ser estudiada con rigor, para ofrecer una buena atencion,
al menos en lo que concierne al cancer y los cuidados paliativos, que es el tema de esta

investigacion. Pero, ;qué entendemos por espiritualidad?

1.4.1.- Definicion e historia del término “espiritualidad”

Desde que surgio el lenguaje verbal, ha supuesto un reto constante el crear defi-
niciones a conceptos con los que comunicarnos. Y todavia ha sido mas dificil, el crear
consensos universales sobre esos conceptos, de forma que cuando se hable de ellos,
todos estemos entendiendo lo mismo, y la comunicacion sea efectiva. Partiendo de estas
complejidades, es comprensible entender la ardua tarea que supone delimitar el signifi-
cado de un término que hace referencia a una experiencia evidente, como por ejemplo
puede ser la tristeza o la alegria. Imaginémonos entonces lo complicado que resulta de-
finir algo menos tangible, como pueda ser el amor o la felicidad. Y si vamos un poco
mas alla, para describir experiencias o conceptos mas sutiles como puedan ser el vacio,
la nada o el infinito, el cometido empieza a tornarse casi imposible. Esto es lo que ocu-

rre con la nocion de la “espiritualidad”.

El concepto de lo espiritual hunde sus raices en una historia tan lejana de la
humanidad, que desde entonces hasta nuestros dias ha habido millones de personas,
organizaciones y grupos, haciendo uso del término de forma diferente, segun lo inter-
pretaban. Por eso lo mas sensato para comenzar a definir un constructo tan ambiguo e
intangible, es aludiendo a la definicién que de ello da el diccionario de la lengua de la

Real Academia Espafiola (DRAE), el cual refiere asi respecto al término “espirituali-
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dad”: perteneciente o relativo al espiritu. Lo cual nos lleva a la definicion de “espiritu”
que da la RAE:

Ser inmaterial y dotado de razén.

Alma racional.

Don sobrenatural y gracia particular que Dios suele dar a algunas criaturas.
Principio generador, caracter intimo, esencia o sustancia de algo.

Vigor natural y virtud que alienta y fortifica el cuerpo para obrar.

S A

Animo, valor, aliento, brio, esfuerzo.

Vemos como incluso el diccionario de la lengua espafiola encuentra dificultad en
dar un anico significado al término. De modo que retrocedemos un poco hasta el origen
de la lengua castellana, el latin, para encontrar una definicion mas concreta del término

“spiritus": aire, aliento de vida, lo que da vida.

Ahora bien, esta es la definicidn que nuestro lenguaje nos ha proporcionado.
Pero no significa que el objeto que quiere definir haya sido creado entonces, puesto que
este objeto (por referirnos a €l de alguna manera) existe desde el mismisimo origen del

ser humano, o si acaso, desde que tuvo consciencia de su ser en el mundo.

Una vez definido el término minimamente, podemos preguntarnos por qué han
sido las religiones y tradiciones espirituales de todas las culturas las que se han intere-
sado por este “objeto” espiritual. La primera respuesta que podriamos dar a esta pregun-
ta es que han sido precisamente las religiones y sus previas tradiciones espirituales co-
mo el animismo, el chamanismo, la mitologia, etc., las que se han preocupado por dar
una respuesta al significado de la vida y la existencia, tanto humana como del resto de

seres existentes animados e inanimados.

La arqueologia y antropologia nos han mostrado como en la historia de la huma-
nidad, siempre han existido rituales y/o précticas de caracter espiritual en todas las cul-
turas, y como esas creencias sobre el mas alla y el sentido de la vida, posteriormente
dieron lugar a sistemas de pensamiento cada vez mas complejos, hasta crearse las pri-
meras religiones. Antiguamente la basqueda del conocimiento y la busqueda de lo divi-

no estaban unidas; la ciencia y la religion. Sumeria es considerada como la primera y
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mas antigua civilizacion del mundo, y ya en ella existia un dios de la agricultura, un
dios de la astronomia... Y los estudiosos eran a la vez escribas del conocimiento y sa-
cerdotes de templos. Esta fusion entre ciencia y religion se mantuvo en Europa hasta el
Renacimiento (siglos XV y XVI). Etapa histérica que plante6 una nueva forma de ver el
mundo y al ser humano, sustituyendo el teocentrismo de la Edad Media. En este mo-
mento surgio la divisién entre la ciencia y la religion; ocupandose la ciencia del cono-
cimiento de lo “visible” (materia), y la religion del conocimiento “invisible” (esencia).
Desde entonces, la ciencia tomé el paradigma de Descartes y Newton como principio
regidor del conocimiento. Mientras que la Iglesia se volvié dogmatica, y persiguié a
todo cientifico que contradecia sus dogmas. Los cientificos entendian el mundo como
una relacién mecanica de causa y efecto sin sentido transcendente, contrariamente al
entendimiento de la religion la cual dotaba de sentido e inteligencia divina a todas las
cosas. Esta division se ha mantenido durante siglos, hasta mediados del siglo XX, en
que el desarrollo cientifico por un lado, y la evolucion religiosa por otro, hicieran que
ambos campos del conocimiento comenzasen a entenderse de nuevo, COMo consecuen-
cia del resultado de sus investigaciones, las cuales convergian al encontrar factores co-
munes, algunos de los cuales habian negado anteriormente (Wilber, 1998). Comenzé a
producirse el nacimiento de un nuevo paradigma (Feyerabend, 1975; Frank, 1957,
Kuhn, 1962; Popper, 1963, 1965). Una caracteristica de este nuevo paradigma es la re-
cuperacion de la dimensién espiritual en la cosmovision del ser humano, entendiéndolo
como un ser bioldgico, psicologico, social, ecologico y espiritual, ya que no puede exis-
tir sin la interrelacion de todas estas partes: su cuerpo, su mente, sus congéneres, su en-

torno, y su espiritu.

Para un lector no familiarizado con el estudio de la espiritualidad, todos estos
componentes humanos estaran aceptados, pero al llegar al altimo, el relativo al espiritu,
el escepticismo, el cuestionamiento, la negacion y la duda haran su aparicién. ;Por qué?
La respuesta esta en el paradigma de conocimiento desde el que entendamos el mundo.
Si éste no incluye la dimension espiritual, sera dificil un entendimiento en este sentido,
porque muchas veces los prejuicios personales impiden ver la realidad. Como les pasé a
Copérnico y Galileo, al ver rechazada su teoria heliocéntrica por la Iglesia, porque no se

ajustaba a la cosmovision que ésta tenia acerca del mundo.

45


https://es.wikipedia.org/wiki/Civilizaci%C3%B3n
https://es.wikipedia.org/wiki/Siglo_XV
https://es.wikipedia.org/wiki/Siglo_XVI
https://es.wikipedia.org/wiki/Teocentrismo

La capacidad de comprension humana de las diferentes esferas de la realidad, es
explicada muy bien por Ken Wilber (1983) en su obra “los tres ojos del conocimiento”,
donde aclara que existen fundamentalmente tres formas humanas de conocer: la mate-
rial proveniente de los sentidos, la racional/analitica de la mente, y la observacio-
nal/contemplativa del espiritu. Y subraya que el error del conocimiento esta en querer
comprender una realidad determinada, desde una dptica que no puede llegar a conocer-
la. Por ejemplo, se han hecho experimentos en los que se juega con la percepcion visual,
donde nuestros sentidos nos informan de algo que nuestra razén no puede comprender,
y al revés (ilusioén de Zolner, de Titchener, de Ouchi, etc.). Lo mismo ocurre con el do-
minio espiritual; acostumbrados actualmente a creer Unicamente lo que podemos com-
probar con nuestros sentidos o la razén, desconfiamos o sencillamente negamos todo
aquello que excede nuestra comprension proveniente de esos dos “ojos de conocimien-
to”. Pudiendo conocer lo espiritual tnicamente con el “0jo” que esta preparado para
comprenderlo. No obstante este “0jo” que nos permite comprender la naturaleza espiri-
tual del ser, necesita ser entrenado para poder entender lo que los otros dos “0jos” no
pueden comprender. Un ejemplo actual alusivo a este conocimiento, es la practica y
estudio del mindfulness (Cebolla, Garcia-Campayo, y Demarzo, 2014; Kabat-Zinn,
2009; Simdn, 2011; Thich Nhat Hanh, 2007). Una técnica que en los ultimos afios ha
recibido mucha aceptacion por parte de académicos, cientificos y clinicos de todo el
mundo, consistente en experimentar la pura consciencia de ser, desidentificandonos con
nuestras emociones, sentimientos y pensamientos. A través de esta vivencia se alcanzan
cotas de comprension de la realidad, que anteriormente pasaban desapercibidas para el

discernimiento mental ordinario.

Entonces, retomamos la pregunta con la que iniciamos este apartado; “;qué es la
espiritualidad?”. En términos generales se refiere a la experiencia transcendente de uno
mismo y de lo que le rodea. /Y cdmo es esa experiencia transcendente? Sobre todo es
una vivencia. No es una idea, un pensamiento, ni un concepto que se pueda comprender
racionalmente. Es la comprension profunda de la esencia de los seres y las cosas. De ahi
que desde el modelo bio-psico-socio-eco-espiritual, se entienda que fundamentalmente,
todo tiene una base espiritual. Como leiamos al conocer la etimologia de la palabra,
“espiritual” es lo que hace que las cosas tengan vida, que existan. Y la diferencia entre
entender por ejemplo un bosque como algo espiritual o no espiritual, s6lo depende de la

percepcion del observador. Por lo tanto, basandonos en la definicién que acabamos de
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dar (la experiencia transcendente de uno mismo y de lo que le rodea), cualquier persona
que sienta transcendentemente su existencia, la de los demas, y la de todo lo que le ro-
dea, estaria viviendo su propia espiritualidad. O dicho con otras palabras; todos somos

espirituales cuando experimentamos la trascendencia de lo que percibimos.

Numerosos estudiosos, maestros, sabios e investigadores han ofrecido diferentes
definiciones de espiritualidad. Pero dado que esta tesis se entronca dentro de la psico-
logia, partiremos del primer psicélogo que incluyd el dominio espiritual en la concep-
cion de la psique humana: William James (1842-1910). En su libro publicado en 1902
“La variedades de la experiencia religiosa”, describe ese comun factor que se encuentra
en todas las personas que ven en la religion un componente necesario de su vida. Aun-
que James habla sobre religion en su libro, a lo que se estéa refiriendo realmente es a la
forma religiosa que toma esa dimension espiritual de la persona. Otros psicologos y
psiquiatras posteriores a él, que consideraron fundamental la dimension espiritual para
comprender a la persona en toda su complejidad fueron; Carl Gustav Jung (1875-1961),
Roberto Assagioli (1888-1974), Abraham Maslow (1908-1979), Viktor Frankl (1905-
1997), o Stanislav Grof (1931-actualidad).

A pesar de que para muchas personas la espiritualidad es esencial en su vida, en
la psicologia y la medicina generalmente no ha sido bien recibida, por considerarse “no
empirica u objetiva”, es decir, por no poderse medir o evaluar (Aldridge, 2000; King y
Dein, 1998; Mount, Lawlor, y Cassell, 2002). Sin embargo esto es un error epistemolo-
gico, si no un prejuicio de conocimiento como deciamos anteriormente, porque en los
altimos 20 afios se han creado decenas de instrumentos validados para medir el cons-
tructo espiritual, de varias formas y en diferentes ambitos (Galiana, Oliver, Gomis, Bar-
bero, y Benito, 2014; Gijsberts et al., 2011; Selman, Harding, Gysels, Speck, y Higgin-
son, 2011). Ademas del reconocimiento que la dimensién espiritual ha recibido por par-
te de instancias gubernamentales tan importantes como la Organizaciéon Mundial de la
Salud, el Institute of Medicine, o la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, como
dijimos anteriormente. También la American Psychiatric Association ha reconocido el
papel que la experiencia espiritual y religiosa puede tener en la formacion de enferme-
dades o transtornos mentales, creando una nueva categoria diagndstica referida a pro-
blemas religiosos o espirituales en el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastor-

nos Mentales (DSM-1V y V), que dicho sea de paso fue debido a un grupo de psicélo-
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gos transpersonales (Lukoff, Lu, y Turner, 1998; Turner, Lukoff, Barnhouse, y Lu,
1995).

Con lo dicho hasta ahora, podemos hacernos una idea de como la inclusién o
exclusion de la espiritualidad en las disciplinas sanitarias, responde méas a preferencias
personales, que a problemas cientificos o epistemoldgicos reales. Ya en la década de los
70, y desde el interior de la disciplina médica, se reclamaba la inclusion de la dimension
psicoldgica y social de la persona, para comprender y atender mejor al paciente. Una
Ilamada de atencion a la profesion médica que valié su publicacién en la prestigiosa
revista Science (Engel, 1977). Tiempo mas tarde, y también en medicina, comenzé a
darse una importancia diferente a la calidad de vida de los pacientes, y a cuestionarse el
constructo “calidad de vida” y los aspectos que integran la calidad de vida de una per-
sona (Cella, 1994; De Haes y van Knippenberg, 1982; Dimenas, Dahlof, Sverker, y Wi-
klund, 1990; Hayry, 1991; Jenkins, 1992). En este sentido, el informe que presento el
prestigioso Hastings Center, resultado del trabajo de 4 afios, elaborado por profesionales
de la medicina, la biologia, el derecho, la filosofia, la teologia, la politica sanitaria, la
administracion, la politica general y la salud publica, de los siguientes paises: Alemania,
Chile, China, Dinamarca, Espafia, Estados Unidos, Holanda, Hungria, Indonesia, Italia,
el Reino Unido, la Republica Checa, la Republica Eslovaca y Suecia, puso de relieve la
importancia de una nueva concepcion en el modelo médico, que incluyera los elementos
psicologicos y sociales. Dicho informe (titulado “los fines de la medicina”) se redactd

en 1996.

Se ha de reconocer que hasta hoy no se ha llegado a un consenso cientificamente
aceptado sobre el concepto “espiritualidad” (Cobb y Robshaw, 1998; Cobb, Puchalski,
y Rumbold, 2012; Moberg, 2002). Sin embargo, si existe una idea comun y universal
entre los cintificos y clinicos sanitarios sobre dicho término, aunque se distinguirian
grados o niveles de profundidad en la dimension espiritual. “Espiritualidad” se refiere al
sentido de transcendencia multidimensional (Wilber, 2007), incluyendo el sentido y
propdsito de la vida (Frankl, 1993, 1999, 2002), confianza en el conocimiento interior
(Blay, 1982, 1991), autorrealizacion personal, sensacion de plenitud (Maslow, 1969,
1983), conexion profunda con uno mismo, los otros, el entorno, o un ente superior
(Barbero, Gomis y Benito, 2008; Miller y Thoresen, 2003; Puchalski et al., 2009). Tam-

bién es fuente de creencias y valores supremos como el amor, la compasion, el altruis-
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mo, la paz, la libertad, la solidaridad, la lucha por un bien coman, el sentido de aportar
algo de beneficio para el mundo, etc. Se trataria de aquella experiencia individual que
trasciende la habitual sensacion de identidad (ego), expandiéndose en una identidad
colectiva que abarca la totalidad (Walsh y Vaughan, 1991). La consciencia pura del ser
que somos (Martinez-Lozano, 2007; Wilber, 2006). En ocasiones conlleva la creencia
en un orden en el universo, que implica la aceptacién de lo que es sin resignacién, como
via a la paz y la felicidad. Graf Dirckheim (1992) distingue cuatro vias de apertura a la
trascendencia que implicarian “bienestar espiritual”: el arte, la naturaleza, el encuentro
con el otro y el culto religioso. El bienestar espiritual por tanto, seria un acompafante
del concepto “espiritualidad”, de interés para esta investigacion, ya que una persona con
bienestar espiritual, es probable que presente bienestar psicolégico también, e influya en
su bienestar fisico (Paloutzian, Bufford, y Wildman, 2012). No obstante, aunque el
bienestar en una faceta personal puede influir en otra, nunca la determinara. Es decir,
por ejemplo podemos encontrar a alguien que con un malestar fisico siente un bienestar

espiritual o viceversa.

El término “calidad de vida”, que bien puede ser sindbnimo de “bienestar”, se
refiere a un constructo multidimensional que incluye la perspectiva de la persona acerca
del bienestar del conjunto de su ser. Como hemos visto hasta ahora, diversos autores
apelan a la dimension espiritual para la completa comprension del ser humano, distin-
guiendo su rol en el bienestar total de la persona (Donovan, Sanson-Fisher, y Redman,
1989; Bufford et al., 1991). Esta espiritualidad podria ser entendida de dos formas: (1)
como un componente independiente tal cual podriamos entender su aspecto bioldgico,
psicoldgico, ecologico y social (Raeburn and Rootman, 1996) o (2) como un elemento
intrinseco en cada una de las dimensiones que componen a la persona, entendiendo a
todas ellas como partes de todo el ser que formarian al individuo (Balducci, 1994), ya
gue como se dijo anteriormente al hablar del origen latino del concepto “espiritual”, se
refiere al “aliento que da vida, que hace que algo exista”. Desde esta segunda perspecti-
va, el sustrato espiritual seria la naturaleza basica que constituye a la persona, la base en

la cual el resto de dimensiones pueden existir.

El ser humano es un compendio de relaciones a distintos niveles (Lonergan,
1958). Es a la vez un todo, y una parte (Koestler, 1967), que podria explicarse siguiendo

esta logica: Un a&tomo es un elemento fisico completo en si mismo, pero forma parte de
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algo mayor; una célula. La cual es una totalidad en si mismas, pero es a su vez una parte
de un organo (corazén). Y el corazdn es un 6rgano completo en si mismo, pero es la
parte de un organismo (por ej. una paloma). Y la paloma es un ser vivo en su totalidad,
pero forma parte de una especie de seres vivos (aves). Y esa especie pertenece a un re-
ino (animal). Y el reino animal forma parte de un conjunto de seres vivos (animal,
humano y vegetal). Y todos los seres vivos forman parte de un sistema. Y el sistema
forma parte de un ecosistema. Y todos ellos forman una red de sistemas. Que forman un
planeta. Que forman una galaxia. Que con otras galaxias forman un universo. E incluso
se llega a hablar de infinitos universos... Siguiendo este razonamiento, de igual forma
el ser humano es un ser en relacion, y su bienestar depende del equilibrio entre todas las
partes que lo componen. Por eso cuando contraemos una enfermedad fisica, es porque a
nivel biologico ha ocurrido un desajuste, que gracias a la medicina, podemos solventar.
Pero lo mismo acontece a nivel psicoldgico, social, ecoldgico y espiritual; si no estamos
en equilibrio con nosotros mismos, con los otros, con lo que nos rodea y con lo que nos
transciende, no podremos sentirnos plenamente bien. Todas las partes que forman nues-
tro ser, han de interrelacionarse de una forma sana y adecuada, para gozar de una buena

calidad de vida y felicidad.

Por tanto, el papel que juega la espiritualidad en aquellas personas que se sienten
espirituales o religiosas, 0 que reconocen esta dimension en si mismas, es determinante
en el resultado de su bienestar, y por ello es importante que se tenga en cuenta. Numero-
sos estudios han demostrado los beneficios que tiene la vivencia de esta dimension espi-
ritual para la salud, asociada o no con la religion (Ellison, 1991, Barreto et al., 2015,
Smith et al., 1994), la cual ha manifestado ser un elemento de crecimiento personal y de
recuperacion (Koenig, Larson, y Larson, 2001). Por ejemplo en un estudio con 720 per-
sonas que sufrian estrés y problemas fisicos, se comprob6 que la participacion en acti-
vidades religiosas, si no redujo el estrés y solucioné esos problemas fisicos, si que redu-
jo las consecuencias negativas de dicho estrés proporcionando mejor bienestar psicolé-
gico (Williams, Larson, Buckler, Heckmann, y Pyle, 1991). Otro ejemplo es un estudio
donde se quiso evaluar la relacion entre bienestar espiritual, depresion y desesperacion
en 160 enfermos con esperanza de vida de 3 meses, encontrandose que un bienestar
espiritual protegia contra el malestar al final de la vida (McClain, Rosenfeld, y Breit-

bart, 2003). A lo largo de este trabajo se iran mencionando mas estudios, que demues-
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tran el nexo entre la espiritualidad y la calidad de vida, y cdmo la espiritualidad supone

un beneficio para el enfermo terminal.

Aunque la espiritualidad es una dimension humana innata, hay quien la desarro-
Ila més y quien no le presta demasiada importancia. Lo que hace que no todos tengamos
la misma consciencia de ella. Igual que hay gente que es muy consciente del lenguaje
corporal que le transmite su cuerpo, porque son muy sensitivos. O hay otros muy depor-
tistas, que desarrollan las capacidades fisicas al méaximo. Igual pasaria con la dimension
espiritual. Wilber (2005) en su teoria integral, menciona la existencia de multiples inte-
ligencias. Pero no limitandolas a las tradicionales inteligencias de Howard Gardner
(1987, 2003, 2011); linglistica, l6gico-matematica, espacial, musical, corporal, intra-
personal, interpersonal, natural y existencial. Wilber también incorpora inteligencias de
otros autores como Daniel Goleman, quien describio por primera vez la inteligencia
emocional (2001), posteriormente la inteligencia social (2006) y recientemente la inteli-
gencia ecologica (2009). O James Fowler (1995, 2000), quien definié una inteligencia
espiritual. Una linea de inteligencia se definiria por una capacidad humana, expuesta a
un desarrollo que pasa por diferentes estadios. Del mismo modo que Piaget hablo del
desarrollo de la capacidad del pensamiento humano, Maslow es conocido por el desa-
rrollo de la satisfaccion de las necesidades humanas, Loevinger por el desarrollo de
nuestra identidad, Graves por la teoria del desarrollo del sistema de valores, Kohlberg

por la inteligencia moral y Selman por el desarrollo interpersonal.

Retomando el desarrollo de la inteligencia espiritual, que tan escasamente se
promueve en las sociedades occidentales, habitualmente se origina con el llamado “des-

pertar espiritual”, que puede tener lugar de tres formas:

a) Tras una practica espiritual continuada a lo largo de afios, como por ejemplo
ocurre en el budismo cuando algunas familias entregan a sus hijos para que
se formen como monjes, 0 como ocurria antiguamente en Espafia, cuando al-
gunos padres enviaban a alguno de sus hijos o hijas para que fuese cura o

monja.

b) Tras una evolucidn personal, a través de los aprendizajes que la vida ha ido

imprimiendo en el individuo.
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c) Tras la apertura de una capacidad que no se habia desarrollado hasta enton-
ces, y que pudo haberse desblogueado por varios motivos (Grof y Grof,
1995):

1) Espontaneamente sin razdn aparente.

2) Debido a la experiencia de una crisis, o un sufrimiento psicoldgico
intenso.

3) Tras la pérdida de algo muy querido.

4) En momentos de éxtasis producidos por grandes acontecimientos en
la vida.

Por todo lo dicho hasta aqui, vemos como la espiritualidad es una parte integran-
te de la persona, de la que no se puede prescindir al atender a un enfermo. Por eso una
vez el modelo médico dejo de estar inicamente enfocado en la dimension bioldgica, y
aceptd la interrelacion con las dimensiones psicoldgicas y sociales (Sutton, Porter y
Keefe, 2002), también se abridé al aspecto espiritual (Aldridge, 2000; King, 2000;
McKee, y Chappel, 1992, Mount et al., 2002; Mount, 2013). Aungue sobre todo en el
area de cuidados paliativos (Krikorian, y Limonero, 2012; Moss, y Dobson, 2006; Myt-
ko, y Knight, 1999; Puchalski y Romer, 2000; Sulmasy, 2002).

Y por dltimo tendriamos en combinacidn con las dimensiones biologica, psi-
coldgica, social y espiritual; la dimension ecoldgica. Esta se refiere al hecho por el que
el ser humano vive en un ecosistema. Es decir, el lugar fisico en el que se encuentra.
Actualmente casi todos vivimos en ciudades, pero hay gquienes viven en pequefios pue-
blos, o en el campo. Si nos desapegamos un poco de nuestra cultura occidental, y nos
trasladamos al modo de vida de otras culturas, entenderemos mejor esta dimension
ecolgica. Ya que en gran parte de América Latina, Asia y Africa, la gente vive en, del
y por el campo. Su subsistencia se basa en la pequefia agricultura y ganaderia. Incluso
en algunos lugares se sigue practicando la caza y pesca para consumo familiar. La vida
de estas personas se ve muy influenciada por las condiciones medioambientales, como

antiguamente ocurria en los paises occidentales, siempre dependiendo de agentes clima-
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tologicos como las lluvias, el sol, el estado de la tierra o la maduracién de los frutos,
para poder abastecerse. Igualmente el trabajo de esta gente rural también depende de la
materia prima que la naturaleza les ofrece por si misma, y que posteriormente pueden
vender en mercados, o intercambiar por otros productos. Sin embargo en occidente este
estilo de vida en la naturaleza ha sido sustituido por la ciudad y la vida urbana. Pero eso
no significa que no tengamos una dimension humana ecoldgica, sino que en nuestro
caso, la ecologia mas inmediata seria lo urbano. Aunque evidentemente, también somos
parte de un ecosistema mayor, que también nos influye aunque indirectamente, como
pueda ser el efecto de los rayos ultravioleta por la falta de capa de ozono (provocando
mas canceres de piel), el calentamiento global (provocando mas sequedad en el ambien-
te, cambios climaticos, o desastres naturales) o el previsible deshielo de los polos (inun-
dando asentamientos a las orillas del mar, o produciendo tsunamis). Asi pues, la inclu-
sion de la dimension ecoldgica en el nuevo modelo de comprension del ser humano, es
relativamente reciente (Fox, 1990; Goleman, 2009; Metzner, 1999; Roszak, 1992), y tal
vez por ello apenas es tenida en cuenta en las ciencias sanitarias, a pesar de que existen
estudios que demuestran el poder curativo que tiene el contacto con la naturaleza (Sel-
hub y Logan, 2012). En el tema que nos concierne, la propia European Association for
Palliative Care incluye esta dimension ecoldgica en su definicion de espiritualidad (Van
de Geer y Wulp, 2011). Probablemente esta falta de interés por la cuestion ecologica se
deba al lugar fisico en que se encuentra el enfermo de nuestros dias, que o bien se limita
a su estancia en un hospital, o bien al reposo en su casa, si no sigue con normalidad su
vida ocupada en la ciudad, a la vez que cumple con el tratamiento que le han prescrito.
No obstante existen intentos de introducir la dimension ecoldgica en el modelo bio-
psico-socio-espiritual, sobre todo por parte de aquellos autores que entienden la espiri-
tualidad de la persona como un ser tridimensional en relacién consigo mismo, con los
otros y la naturaleza, y con lo transcendente (Benito et al., 2014; De Jager-
Meezenbroek, 2012; Edwards et al., 2010; Galiana et al., 2014; Gomis, Benito y Barbe-
ro, 2008; Mount et al., 2007; Payas et al., 2008; Reed, 1992).

1.4.2.- Diferenciacion con el término “religioso”

Como deciamos el comienzo del apartado anterior, hasta mediados del siglo pa-

sado, la religion era la duefia de esa dimension espiritual que hemos explicado, algo que
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ocurria en todas las culturas. Sin embargo en las Gltimas décadas, estd dandose un
fendmeno en los paises occidentales desarrollados, por el cual a la religion se le despro-
vee de la propiedad de la espiritualidad, diferenciandola de lo religioso. Incluso religio-
sos cristianos que pertenecen a la Iglesia Cat6lica y Protestante, avalan esta distincion.
El jesuita Javier Melloni (2014) atribuye este fendmeno a la crisis religiosa que co-
menz6d en el Renacimiento y que hoy en dia es mas acuciante que nunca, la cual ha des-
provisto de Dios al ser humano, eliminando de esta forma el modo que hasta ahora
adoptaba la dimension espiritual personal para expresarse. Segun este autor, la necesi-
dad espiritual necesita manifestarse igualmente, y si la religion ya no satisface al hom-
bre y la mujer contemporaneos, lo que se obtiene es la pura esencia espiritual buscando
una nueva forma de expresarse. Segun Melloni “las religiones son marcos interpretati-
vVOS —mas 0 menos institucionales- que custodian una determinada experiencia de lo
sagrado. La espiritualidad es esa experiencia” (p. 39). En una entrevista que le hizo M.
Carme Sans Moya (Melloni, 2006) dice lo siguiente respecto a la distincion entre reli-

gion y la espiritualidad:

Religién es todo lo que nos religa; todo lo que nos posibilita percibir que esta-
mos en relacion, es mas, en comunién, que no estamos en ningun momento solos ni vi-
vimos aislados. Pero por Religion también se entienden las constelaciones de creencias,
textos, ritos y normas que se han ido creando a lo largo de la historia. Las religiones
son dedos que sefialan la luna. La necedad esta cuando nos ponemos a discutir o a
competir sobre las formas de los dedos, olvidandonos de la luna. Las religiones estan
en crisis no tanto porque hay una crisis de lo sagrado sino una crisis de lenguaje. Son
las formas las que no satisfacen, pero la gente continua teniendo sed de Dios, sed de

trascendencia.

La espiritualidad es el instinto de lo divino, el dinamismo hacia el Invisible es-
condido en el visible. Es el dinamismo interno de las cosas y de las personas que nos
empuja a buscar la plenitud y presencia, profundidad, sentido y perdurabilidad en lo
que hacemos y vivimos. Es el que da calidad a cada acto, a cada gesto, a cada palabra.
La espiritualidad es constitutiva del ser humano. Se ha dicho que no es que las perso-
nas seamos seres materiales que, de vez en cuando, tenemos experiencias espirituales,
sino que somos seres espirituales que, de vez en cuando, tenemos experiencias materia-

les. La espiritualidad es el instinto de nuestro origen.
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Por otro lado, y con parecidas palabras encontramos la siguiente definicion de

los conceptos “espiritual” y “religioso” de la mano del hermano camilo Jos¢ Carlos

Bermejo (1999, p. 23):

Es necesario subrayar que la dimension espiritual y la dimension religiosa,
intimamente relacionadas e incluyentes, no son necesariamente coincidentes entre si.
Mientras que la dimension religiosa comprende la disposicion y vivencia de la persona
de sus relaciones con Dios dentro del grupo al que pertenece como creyente y en sin-
tonia con modos concretos de expresar la fe y las relaciones, la dimensién espiritual es
mas vasta, abarcando ademas el mundo de los valores y de la pregunta por el sentido

altimo de las cosas, de las experiencias.

Siguiendo con otros autores cristianos, esta vez alemanes, tenemos a Anselm
Grun (2004, 2012), monje y sacerdote benedictino, quien nos remite al silencio para
encontrarnos con nuestra esencia espiritual, la cual trasciende las fronteras de lo religio-
s0. Ya que es en el silencio donde nos encontramos con nosotros mismos, una vez
hemos superado la primera etapa en la que podemos llegar a contemplar el estado cadti-
co y desordenado de nuestros pensamientos y emociones. Algo que también comparte
con otro monje benedictino contemporaneo; Willigis Jager, que ademas de ser cristiano,
también ha sido nombrado maestro zen por linajes budistas de China y Japdn, acompa-
fiando a muchas personas en su camino espiritual. Dice asi acerca de la espiritualidad y
la religién (2007, p. 77):

La espiritualidad transconfesional no se refiere a una religion, sino a una reli-
giosidad mas alla de las religiones. Y esa religiosidad es un rasgo basico de la natura-
leza humana; es nuestra tendencia mas intima a abrirnos hacia la totalidad y lo uno.
Esa tendencia la compartimos con todos los seres vivos, pues es la fuerza impulsora de
la evolucion. Hasta ahora se manifestaba en las diferentes religiones del mundo porque
durante milenios no ha existido ninguna separacién entre religion y espiritualidad. Pe-
ro ahora estamos viendo que esta energia religiosa se desgaja de las religiones tradi-
cionales. Cada vez me encuentro con mas personas que no profesan ninguna religion

pero que son muy religiosas. He aqui para mi el indicio del avance de la evolucién de

55



la consciencia. (...) La meta de las religiones es abrirse a la verdadera espiritualidad
que transciende lo confesional. Y caeran en la cuenta de que, desde siempre, ya inclu-
fan en su seno esa transconfesionalidad. Buda no quiso fundar ninguna religion. Jesus
no quiso fundar ninguna religion. Son solamente sus seguidores los que dieron forma a

las experiencias de sus maestros, estableciéndolas de forma oficial.

Por eso Luis Cencillo (1960. 1994, 1997), decia publicamente en sus homilias
que la forma actual de la Iglesia Catdlica estaba condenada a extinguirse. Porque ya no
respondia a la necesidad actual, y porque estaba demasiado limitada en sus dogmas y
creencias sobre lo sagrado, lo espiritual y la concepcién misma que ofrecia acerca Dios.

Desde el estudio del Jesus Histérico (Aguirre, 1996; Brown, 2001; Crossan,
2000; Meier, 1998; Sanders, 2000, 2002; Theissen, 1997; Theissen y Merz, 1999) y
siguiendo la metodologia de la exégesis biblica, lo que se proclama es que ha habido
una interpretacion erronea del mensaje de Jesus, en muchos sentidos. Lo cual ha deriva-
do en una Iglesia que ha predicado algo no del todo ajustado a lo que acontecié en la
época de Jesus, Yy tal vez esto también haya contribuido a la crisis religiosa y de fe ac-
tual. La exégesis analiza el texto del antiguo y el nuevo testamento de forma objetiva, a
través de una interpretacion critica para extraer su significado, lo cual implica el analisis
minucioso de las palabras en su lengua original, contextualizadas en el momento histo-
rico y cultural en que se escribieron. Comenta Sixto Iragui, sacerdote y tedlogo del
Jesus histdrico, al explicar el mensaje de Jesus (2011): “La negacion-renuncia de la que
hablaba JesUs es la «clave» o la «llave» que abre todas las puertas en el mensaje de
Jesus. O sea: lo més dificil. Lo més dificil de explicar-entender y lo mas dificil de prac-
ticar. Esa invitacion de renuncia no se refiere a la anulacion del ser propio como tal,
sino a la negacion del yo, o -como decimos ahora- de las pretensiones del ego. Pero,
claro, en aquella época no existia la ciencia psicolégica, y lo expresaban asi. Si Jesus
invitaba al amor, era ldgico que invitara a despegarse de todo lo que no fuera amor.
Pero, claro, ¢dénde empieza y termina eso? ¢Donde empieza la negacién del ego y

donde la afirmacion del ser? ”.

Y para terminar con los autores cristianos; Enrique Martinez-Lozano, tedlogo
que alna en perfecta armonia psicologia y espiritualidad, desde una Optica transperso-
nal. Dice asi (2005, p. 29):
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Para comprender el asi llamado “eclipse de Dios” en la modernidad (norocci-
dental), necesitamos comprender el nuevo paradigma que se abre con ella y que, en
puntos decisivos, contrasta radicalmente con el paradigma premoderno en el que la fe
cristiana se habia necesariamente formulado, expresado y vivido. Quiero decir que no

se trata, en primer lugar, de una cuestién de fe, sino de cambio cultural.

“El cristianismo del futuro sera mistico o no sera”’, afirmo Karl Rahner. Con
esa expresion, el gran te6logo catolico pretendia subrayar la importancia y urgencia de
la experiencia, en la vivencia y la transmision de la fe. Pues bien, no hace mucho, un
monje cisterciense me decia profundamente convencido: “El futuro es transpersonal”.
¢Como plantear los contenidos de la fe cristiana dentro del paradigma postmoderno y
en incipiente clave transpersonal? Necesitamos partir de una certeza inicial: el cristia-
nismo puede expresarse en esta nueva conciencia, y ser leido en esa clave. Y, de ese
modo, la Iglesia podra ser realmente significativa, fiel a la intuicion de Jesus y eficaz
servidora de los hombres y mujeres de nuestro mundo.

(Martinez-Lozano, 2008, p. 221).

El tedlogo Maria Corbi lleva estudiando durante afios las consecuencias ideold-
gicas y religiosas derivadas de las transformaciones generadas por la sociedad industrial
y postindustrial, y por ello seguramente este autor y sus obras “Religion sin religion”
(1996) y “Hacia una espiritualidad laica” (2007), son las que mejor explican el panora-

ma que esta viviendo la religiosidad y la espiritualidad en nuestros dias.

Tras estos testimonios provenientes de la religion cristiana, que es la predomi-
nante en Espafia, entendemos que ciertamente, hasta ahora la espiritualidad y la religién
siempre han ido unidas, pero en los Gltimos afios se estan diferenciando cada vez mas.
Mientras que la espiritualidad es comprendida como la base de la existencia del ser
humano, lo que le proporciona “el aliento de vida”, algo que todos compartimos por el
mero hecho de ser personas, cuya faceta se puede desarrollar mas o menos dependiendo
de la educacidn y las experiencias de vida que tengamos; la religiosidad seria una forma
(entre muchas otras) que puede tomar la expresion de esa espiritualidad. Asi, depen-

diendo del tipo de religiosidad o religion, la espiritualidad se manifestara a través de un
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sistema de creencias concreto, basado en una tradicion especifica, una serie de practicas
determinadas, y una cosmovision de la vida definida, que acercaria a la persona con
otras que comparten esa misma religiosidad. La espiritualidad en cambio, no uniria a
nadie con nadie, porque ya estamos todos unidos a todos y todo lo que nos rodea, por el
mero hecho de existir.

Volviendo al terreno que nos ocupa, sobre la salud y en concreto sobre la enfer-
medad terminal, tenemos que en la investigacion llevada a cabo por Sharma et al.
(2012) encontraron que al preguntar a sus pacientes, un 68% se consideraban espiritua-
les pero no religiosos. Rufino (2015) en su segundo estudio refirié que habia quien se
sentia espiritual y religioso (41,4%) y espiritual pero no religioso (58,6%). Delgado-
Guay et al. (2011) encontraron que el 98% de los pacientes se consideraban espirituales
ademas de religiosos. Y es que aunque muchas veces los términos religion, religiosidad
y espiritualidad, son habitualmente usados indistintamente, cada vez mas personas se
considera a si mismo espiritual pero no religioso. En un estudio llevado a cabo por el
prestigioso Pew Research Center de EE.UU. con 35.000 personas, hallaron que 6 de
cada 10 adultos dice sentir regularmente una fuerte sensacion de paz espiritual y bienes-
tar (2015). Y en otro estudio realizado por la misma institucion 3 afios antes (2012),
encontraron que la poblacién sin afiliacion religiosa estaba aumentando (18%) (ver Fi-
gura 8). De los cuales un 68% cree en Dios, un 58% dicen sentir una conexion profunda
con la naturaleza y la Tierra, un 37% se considera a si mismo espiritual pero no religio-

S0, y un 21% reza todos los dias.

Figura 8. Personas religiosas en EE.UU. (Pew Research Center, 2012).
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Aunque esto son datos exclusivamente de poblacion estadounidense, y seria
bueno conocer los indices de otros paises occidentales, al menos sirve para hacernos una
idea de la gran cantidad de personas que se consideran religiosas o espirituales en un
pais representativo de la cultura occidental. Estas cifras sorprenden, si las comparamos
con lo que solemos escuchar, o sabiendo de la crisis religiosa que se esta viviendo ac-
tualmente. De todas formas, el dato mas relevante es que las personas que no se consi-
deran religiosas, estd aumentando, y que éstas adoptan creencias 0 préacticas espirituales

que no se adscriben a ninguna religién concreta.

En la literatura médica ya existen numerosos trabajos que distinguen los concep-
tos “espiritualidad” y “religion” en la practica clinica (Astrow, Puchalski, y Sulmasy,
2001; Dyson, Cobb, y Forman, 1997; Emblen, 1992; Fetzer Institute, 1999; Koenig,
King, y Carson, 2011; Miller y Thoresen, 2003; Oman, 2013; Tanyi, 2002).

Se hablara con mayor profundidad en un apartado posterior sobre los beneficios
de la espiritualidad para salud, en concreto en la etapa terminal. No obstante, la religio-
sidad también tiene consecuencias positivas para el bienestar del enfermo. Lo que ha
llevado a O’Connor (2002) a traer al area médica la union entre ciencia y teologia, que
comentamos estaba empezando a darse con el nuevo paradigma del siglo XXI. Algo que
también ha ocurrido en el ambito de la psicologia de la religion, que en los Gltimos 25
afios ha sido testigo de un gran progreso tanto a nivel conceptual como empirico, sobre
todo en el aspecto afectivo y cognitivo de la experiencia religiosa, dentro del area de la
psicologia social y de la personalidad. Lo cual significa otro elemento mas del movi-
miento que esta dandose, pasando del antiguo paradigma de conocimiento, hacia el
emergente en el que la interdisciplinariedad del saber no excluye el componente religio-
so/espiritual, sino que lo integra (Emmons y Paloutzian, 2003). Algunos estudios que
han evidenciado la influencia positiva de la religion en la salud fisica y mental son los
de Ellison (1991), Fehring, Miller, y Shaw (1997), Hill y Pargament (2003), Koenig et
al. (1992), Koenig, Pargament, y Nielsen (1998), Larson et al. (1992), Siegel, Ander-
man, y Schrimshaw (2001), Smith, Mccullough, y Poll (2003), y Strawbridge, Shema,
Cohen, Roberts, y Kaplan (1998).
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1.4.3.- Psicologia transpersonal

La psicologia transpersonal fue gestada en la década de los afios 60 en Califor-
nia, por un grupo de psic6logos preocupados por el reduccionismo al que habia sido
sometida la psicologia en cuanto a la comprension de la psique humana. En la historia
de la psicologia, cada escuela nace para llenar un vacio de la anterior. Sin entrar en ex-
plicaciones sobre las diferentes escuelas habidas hasta ese momento, la psicologia
transpersonal nace como consecuencia de un aspecto de la experiencia humana que no
habia sido estudiado por las escuelas precedentes, denominiandose “la cuarta fuerza en
psicologia”. Siendo la primera el conductismo (y posterior desenlace en la psicologia

cognitiva), la segunda el psicoanalisis y la tercera la psicologia humanista.

Abraham Maslow (1908-1970), fue el fundador de la psicologia humanista, una
psicologia que quiso rescatar la importancia del individualismo, de la libertad, de la
espontaneidad, autenticidad, responsabilidad, la experiencia de ser humano, la salud
mental positiva, el desarrollo del potencial humano, y la autorrealizacion personal, que
no tuvieron en cuenta las escuelas precedentes. Pero descubrid que muchas personas
autorrealizadas, afirmaban tener experiencias transcendentes, extaticas, misticas, uniti-
vas, experiencias cumbre, metamotivacionales, motivadas por valores universales supe-
riores como el amor, la empatia, la creatividad, la intuicién, el altruismo, la compa-
sion... De forma que considerd estas experiencias transcendentes, expresiones de una
naturaleza humana comuan, una capacidad innata que solo debia despertarse y desarro-
llarse. Asi que sugirio la necesidad de crear una psicologia que se ocupase de investigar
este tipo de fendmenos. Y en 1967, propuso a sus colegas Stanislav Grof, Anthony Su-
tich, Miles Vich, James Fadiman, Viktor Frankl, Michael Murphy y otros, la expresion
“psicologia transpersonal” para referirse a ese tipo de experiencias, desembocando en la
creacién del Journal of Transpersonal Psychology y la Association for Transpersonal
Psychology (Sutich, 1969). Asi surgié esta nueva psicologia, como resultado de una
evolucién, que integra y transciende las psicologias precedentes (Almendro, 2004;
Gonzalez-Garza, 2005; Grof, 2010; Puente, 2009; Walsh y Vaughan, 1991). Posterior-
mente, en 1984, la American Psychological Association (APA) considerd la creacién de
una nueva division para esta nueva psicologia, pero hubo un gran debate en las divisio-

nes 32 (psicologia humanista) y 36 (psicologia de la religién) considerando que el &ambi-
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to de estudio de la psicologia transpersonal también era interés de la psicologia huma-
nista y de la psicologia de la religion, aunque no fuese su foco principal, por lo que no
tenia sentido crear una division diferente (Aanstoos, Serlin, y Greening, 2000).

El término “transpersonal” estad compuesto por un prefijo (trans) y un adjetivo
(personal). Que componiéndolos literalmente significaria “lo que esta mas alla de lo
personal”. Pero el prefijo “trans” también significa “a través de”, es decir “a través de lo
personal”. De modo que lo transpersonal se refiere a las experiencias, procesos y even-
tos que trascienden nuestra limitada sensacion habitual de identidad y nos permiten
experimentar una realidad mayor y més significativa (Daniels, 2008, p. 29). Aplicando

esto al terreno de la psicologia, definiriamos la psicologia transpersonal de este modo:

La psicologia transpersonal es la disciplina interesada por la expansion
del campo de la investigacion psicoldgica hasta incluir el estudio de los estados
de salud y bienestar psicoldgicos de nivel optimo. Reconociendo la potenciali-
dad de experimentar una amplia gama de estados de consciencia, en algunos de
los cuales la identidad puede ir mas alla de los limites habituales del ego y de la
personalidad

(Walsh y Vaughan, 1991, p. 15).

Y lo mismo adaptado a la psicoterapia, tan ligada a la psicologia:

La psicoterapia transpersonal incluiria los campos e intereses tradicio-
nales, a los que se agrega el interés por facilitar el crecimiento y la toma de
conciencia mas alla de los niveles de salud tradicionalmente reconocidos. Afir-
mando la importancia de las modificaciones de la consciencia y la validez de la

experiencia y la identidad transcendentales (p. 15).

Como se vio al definir la espiritualidad, en el area de la medicina y los cuidados
paliativos, han pasado afios debatiendo y concretando qué es la espiritualidad, y cual es
su papel en el trabajo clinico. Algo que también ocurrié y en cierto sentido sigue ocu-
rriendo, en la definicidn de la psicologia transpersonal. Y es que siempre resulta com-

plejo para la mente entender y conceptualizar algo que esta mas alla de lo racional.
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Ademas, en el caso de la psicologia transpersonal el debate estd motivado por la gran
cantidad de experiencias y circunstancias que integra. Por eso en una revision literaria
que se hizo acerca de las 40 definiciones que se publicaron sobre el término “psicologia
transpersonal” en el Journal of Transpersonal Psychology desde 1969 hasta 1991, se
encontrd que los términos mas empelados para definirla fueron: (1) estados de cons-
ciencia, (2) potencial méas elevado, (3) mas alla del ego o del yo personal, (4) transcen-

dencia, (5) espiritual. Concluyendo en esta definicion que representaba a todas:

El interés de estudio de la psicologia transpersonal son los potenciales mas ele-
vados de la humanidad, y el reconocimiento, la comprensién, y la realizacion de los
estados de consciencia unitivos, espirituales y transcendentes.

(Lajoie y Shapiro, 1992, p.91)

Shapiro, Lee, y Gross (2002) en un trabajo posterior, realizaron un anélisis tema-
tico de 80 definiciones sobre psicologia transpersonal publicadas en diferentes fuentes
bibliogréaficas, revelando que existian dos grandes categorias para definirla, englobando

en una tercera el resto de definiciones que se utilizaron en menor proporcion:

(A) Mas alla o transcendiendo el individuo, el ego, el yo, la persona, la per-
sonalidad, y la identidad personal. Existencia de un yo mas profundo,

verdadero y auténtico (66,2%).

(B) Espiritualidad, psicoespiritual, desarrollo psicoespiritual, lo espiritual,
espiritu (61,2%).

(C) Estados de consciencia especiales, interconexion, unidad, transcendiendo
otras escuelas de psicologia, énfasis en un abordaje cientifico, misticis-
mo, total espectro de la consciencia, potencial superior, inclusion de psi-
cologias no occidentales, meditacion, existencia de una realidad mas am-

plia.

Y todavia en una ulterior revision mas extensa realizada por Hartelius, Kaplan y

Rardin (2007), que incluia los dos trabajos anteriores mas otros, en el lapso de 35 afios,
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encontraron que tras un analisis de 160 definiciones sobre psicologia transpersonal, ésta
era entendida en base a tres ejes principales:

I- Una psicologia que va mas alla del ego.
- Una psicologia integrativa u holistica.
I1l-  Una psicologia transformativa.

Tras todo lo dicho anteriormente, podemos hacernos una idea mas o menso cla-
ra, acerca del campo de estudio de esta disciplina, algo que ha sido recogido y profundi-
zado recientemente por Hartelius, Rothe, y Roy (2013a), distinguiéndola de la psicolog-
ia espiritual o la psicologia de la religion (Hartelius, Friedman, y Pappas, 2013b). Aun-
que por su mayor similitud con la primera, hay quien para simplificar habla de “psico-
logia espiritual” para referirse a la “psicologia transpersonal” ya que no existe otra psi-

cologia que tenga como foco principal de estudio la dimension espiritual.

Sin embargo, aunque ya hemos visto que la psicologia transpersonal es amplia-
mente entendida por su elemento espiritual, pero no religioso, la principal caracteristica
por la que se distingue de lo puramente espiritual (y mas adn de lo religioso) es su énfa-
sis en el estudio de la sensacion de identidad (o ego). Identidad que de ser individual,
pasaria a ser colectiva, y se expandiria abarcando por ejemplo a otras personas, anima-
les, mundo vegetal, etc. Ejemplos para entender esta expansion de la propia identidad
los encontramos en diferentes circunstancias, y niveles, que van desde lo mas préximo
al ser del individuo, hasta lo méas lejano. Por ejemplo; ser padre o madre, hace que sin-
tamos a nuestros hijos como parte de nosotros, aunque no sean realmente nosotros. En
un nivel mas colectivo, tenemos aquellas personas que sienten sus mascotas como Si
fuesen sus hijos, pues también les sienten parte de ellos, y cualquier cosa negativa que
les ocurra podria afectarles casi como si se tratase de un familiar. Progresando en la
linea expansiva del ego o de nuestra identidad, tenemos a las personas vegetarianas y
veganas, que pueden sentir el dolor de un animal cualguiera tan intimamente, que eligen
dejar de comer alimentos de procedencia animal. Y algo parecido podriamos decir de
aquellos que cuidan su jardin y sus flores como si de sus hijos se tratase también, po-
dando con sumo carifio las ramas de sus arbustos, y hasta dirigiéndole palabras bonitas a

sus plantas del amor que les tienen. Podriamos seguir poniendo ejemplos de esta expan-

63



sion de la identidad individual, hasta niveles inalcanzables al entendimiento comun,
como han sentido los misticos de todas las culturas experimentando a Dios, digase San
Juan de la Cruz o Santa Teresa de Jesus por ejemplo. Lo que debe quedar claro es que la
psicologia transpersonal es sobre todo una psicologia del estudio del ego y los estados y
estadios que lo trascienden. Por lo tanto, esta psicologia es una psicologia de la cons-
ciencia, entendiendo consciencia como la experiencia intima de ser que somos, una vez
hemos transcendido nuestros pensamientos, y nuestras emociones, aquella esencia que
nos hace singulares, que nos proporciona la vivencia pura de la existencia (Martinez-
Lozano, 2007).

Al igual que la psicologia evolutiva distingue diferentes etapas en el desarrollo
cognitivo de la persona (Piaget, 1947/1999; Vygotski, 1934/2010). Desde la psicologia
transpersonal se entiende que nuestra consciencia individual o ego, también se puede
desarrollar hasta estadios muy avanzados del desarrollo humano, alcanzando estadios de
consciencia unitivos o misticos (Wilber, 1977, 1980). Desde esta psicologia, cuanto mas
adentro de nosotros mismos Ilegamos, mas nos expandimos hacia lo que esta fuera de
nosotros, porque nos damos cuenta de que en esencia, todos somos uno. A este modo de

cognicion se le conoce como “no-dualidad” (Martinez-Lozano, 2014).

Asi pues, esta psicologia auna el estudio de la psique proveniente de las escuelas
de psicologia occidentales, con el estudio de la psique oriental, que han transmitido las
milenarias filosofias de la mente y el espiritu como el budismo y el hinduismo entre
otras. De esta forma, esta psicologia abraza todos los tipos de psicologia que han existi-
do en las diferentes culturas, por lo que se convierte en una psicologia totalmente inte-
gral (Wilber, 1994, 2000). Tanto es asi que incluso se habla de la evolucion humana
como una evolucion de consciencia colectiva, dando lugar no ya a una psicologia inte-
gral, sino a una “vision integral” del ser humano, partiendo de un mapa de cuatro ejes
(individual, colectivo, interior, exterior) desde el que se conectan todas las disciplinas
del saber en funcién del lugar que ocupan en su linea y nivel del desarrollo (Wilber,
2005).

Aunque no se conoce mucho sobre esta psicologia, su primer origen data de
1894 cuando William James (uno de los fundadores de la psicologia actual) fue nom-

brado presidente de la American Psychological Association (APA), inaugurando su po-

64



sicién exponiendo que la ciencia psicoldgica se equivocaba separando el sujeto que es-
tudia, del objeto estudiado, como si fuesen dos entidades separadas. “No existe un obje-
to independiente de quien lo percibe, porque todos los objetos siempre dependen de
quien los observa. De esta forma critico el experimentalismo que se estaba dando con-
temporaneamente en psicologia en aquel momento. James insistia en la necesidad de
explorar la experiencia humana méas pura en todas sus manifestaciones. Y acufio el
término “empirismo radical” para expandir la nocion del empirismo mas alla de la mera
observacion sensorial del mundo externo y abarcar de este modo, la observacién de los
estados y procesos mentales internos. Motivacion que le llevo a publicar “Las varieda-
des de la experiencia religiosa” en 1902, basandose en el estudio de las experiencias

personales directas de los individuos (Daniels, 2008, p. 36).

Pero a juzgar por el desarrollo que ha tenido la psicologia desde sus albores, pa-
rece que sus recomendaciones sobre el estudio de la experiencia subjetiva de la persona
no tuvieron mucho eco, y se siguid con la psicologia experimental, cuyo fundador fue
Wilhelm Wundt. No obstante, James volvio a ser elegido presidente de la APA en 1904.
Y al afio siguiente en una formacion que dio en la Harvard University, utilizo el término
“transpersonal” por primera vez, para referirse al mismo tema con ¢l que abrid su pri-
mera presidencia de la APA, argumentando que “cuando dos personas ven el mismo
objeto, el objeto se convierte en trans-personal (Taylor, 1996, p. 26; Vich, 1988). Este
razonamiento es una de las piedras angulares de la psicologia transpersonal, que ademas
tiene en comudn con la fisica cuantica (Bhom, 1987, 1988; Heisenberg, 1963, 1971; Pan-
da, 2011; Rosenblum y Kuttner, 2010), ya que tal y como mantienen las filosofias mile-
narias orientales, y en especial el budismo, el conocimiento por reflexion mental es dual
y por tanto sélo significa una parte de la realidad. Cuando pensamos, existe una division
entre el objeto (pensamiento conocido) y el sujeto (el yo que conoce). Mientras que
cuando conocemos a través de nuestra pura atencion consciente, (conocimiento no-
dual), no hay un objeto que conocer diferente del sujeto que lo conoce. Ejemplificando-
lo en palabras de Martinez-Lozano (2014, p.37): “si la piensas, la vida es solo un obje-
to, algo que tienes y que por tanto puedes perder. Por el contrario si dejas caer todos
los pensamientos y atiendes la vida de una manera no-mediada por la mente, percibiras
que la vida, sencillamente es. Y que td mismo eres vida. No existe ninguna distancia
entre la vida y tU”. Esta experiencia de la realidad, donde no hay distincion entre sujeto

y objeto de conocimiento, entronca con la definicion que se ha venido dando sobre espi-
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ritualidad, entendiéndola como la relacién que establecemos con nosotros mismos, con
los demas y el entorno, y con lo transcendente. Este ser-en-relacion, conllevaria esa sen-
sacion de totalidad o plenitud de la que habla el modelo de cognicion no-dual o trans-
personal.

Recientemente se ha publicado una obra que aglutina practicamente todas las
areas que comprende la psicologia transpersonal, convirtiéndose en el trabajo més pro-
fundo y extenso sobre psicologia transpersonal jamas publicado hasta la fecha (Fried-
man y Hartelius, 2013). No obstante, repasaremos aqui los principales tedricos (anti-

guos y actuales) de esta psicologia:

Abraham Maslow (1969, 1983, 1990). Psicologo que como ya hemos dicho, encontro
que las personas autorrealizadas veian transformados sus valores y objetivos personales
hacia unos de alcance universal como la verdad, la bondad, la belleza, la unidad, la per-
feccion, la justicia, o el amor. Pasando su motivacion de estar centrada en sus propios
intereses (personales) a estarlo en los intereses del “todo” del que forman parte (trans-
personales). Asi, la persona se acaba identificando cada vez méas con el mundo, y menos

consigo misma, diluyéndose la distincidn entre el yo y lo demas.

Carl Gustav Jung (2010). Psiquiatra cuya teoria esta basada en los conceptos de arque-
tipo, y el inconsciente colectivo. Los arquetipos son pautas universales de experiencia,
que se encuentran mas alla de la persona, es decir, de su nivel mental individual. Jung
propuso una teoria del desarrollo dividida en dos fases: una que comprenderia la prime-
ra mitad de la vida donde la persona se adapta al mundo exterior, y otra que abarcaria la
segunda mitad de la vida donde el individuo se adaptaria al mundo interior. En la prime-
ra fase se daria el desarrollo fisico, intelectual, social y la creacidn del ego y la persona-
lidad. Y en la segunda la persona se encontraria con realidades arquetipicas en el cami-
no hacia su individuacion (autorrealizacion transpersonal de si mismo). En este camino,
debera pasar por el arquetipo de la “sombra”, que representa aquellos rasgos inacepta-
bles, desagradables e inconscientes que contradicen la imagen consciente que la persona

tiene de si misma.

Roberto Assagioli (1977, 2004): Psiquiatra italiano en cuyo modelo de la psique dife-

rencia tres estratos del consciente:
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-Inconsciente inferior: energias afectivas, sentimentales y sexuales sublimadas,
represiones, pasiones, impulsos e instintos suprimidos.

-Campo de consciencia: aqui se encuentra el yo-consciente de uno mismo, la per-
sonalidad, el reflejo del yo superior.

-Inconsciente superior: intuicion, valores elevados, funciones psiquicas superio-
res, estados de concentracion méxima, iluminacion y éxtasis. Aqui se encontraria

el yo-superior, el yo-verdadero que junto con el yo-consciente hacen uno.

Existirian pues dos tipos de desarrollo, el que formaria al yo-consciente (psicosintesis
personal) y el que transformaria éste, en yo-supraconsciente (psicosintesis transperso-
nal).

Stanislav Grof (1993, 1994, 1995, 1999, 2001, 2002). Unico fundador de la psicologia
transpersonal actualmente vivo. Psiquiatra cuya teoria proviene de su experiencia clini-
ca, elabord su modelo a partir de sus hallazgos en la administracion terapéutica de LSD
a enfermos psiquiatricos, y su posterior uso de la Respiracion Holotropica. Encontrd
que tales experiencias proporcionaban a los pacientes similares vivencias sensoriales,
emocionales, traumas pasados revividos, episodios de muerte-renacimiento, experien-
cias extaticas, misticas y fendmenos que trascienden el ego. Su gran aportacion fue la
ampliacion del inconsciente, incluyendo el dominio perinatal (experiencias intrauterinas
y del nacimiento) y transpersonal, al ya conocido biografico. Para Grof la consciencia
transpersonal es lo que impregna todo en la vida, es infinita y trasciende los limites del
espacio y tiempo. Desarrollo el concepto de las crisis emergentes, en las cuales se dan
procesos de muerte y renacimiento, semejantes a las que vive el bebé en el momento del
parto, ya que al salir por el estrecho vientre de la madre puede sentir que va a morir as-
fixiado, cuando realmente se esta produciendo una transformacion a un nuevo tipo de
vida. La muerte significaria la ruptura del orden establecido hasta entonces, y el renaci-
miento seria el paso a una nueva realidad que integraria y superaria a la anterior. O di-
cho con otras palabras, el proceso de muerte seria la sensacion de destruccion de la per-
sonalidad (egoica), y el renacimiento, el surgimiento de una personalidad o forma de ser

renovada.
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Ken Wilber (1977, 1979, 1980, 1983, 1994, 2000, 2005, 2006, 2007). Basado en la
filosofia perenne, postula que existe un fundamento Gltimo (consciencia, espiritu, dios)
que se manifiesta en la materia y evoluciona a través de un espectro de la consciencia,
hasta llegar a realizarse completamente. En el ser humano, tal desarrollo pasaria por una
secuencia de “fulcros” o fases donde la sensacion de identidad personal iria expandién-
dose hasta llegar a la no-dualidad o fusion con el todo, transitando los estadios pre-
personales, personales y finalmente transpersonales. Las patologias psicologicas que un
individuo pueda tener a lo largo de su vida, estaran asociadas a cada una de esas etapas
del desarrollo. Y en funcion del nivel de consciencia que presenta la persona en cada
una de las etapas, le corresponderia un tipo de tratamiento o terapia. Ken Wilber, en su
propio desarrollo personal y profesional, llegd a encontrar en el término “integral” una
representacion mas ajustada, con la que nombrar a su enfoque tedrico “OCON” de la
evolucién de la consciencia, que se representa en un mapa de coordenadas “X,Y” inte-
grando cuadrantes, niveles, lineas, estados y tipos. En €l intenta dar explicacion al desa-
rrollo y evolucion del ser humano teniendo en cuenta sus realidades interior y exterior,
individual y colectiva, interconectando multiples disciplinas del saber como son la psi-
cologia, la biologia, la espiritualidad, la sociologia, las humanidades, las ciencias natu-
rales, la antropologia, la politica, la economia, la salud fisica y la ecologia entre otras,

ofreciendo una explicacion lo mas abarcadora posible al mundo de hoy.

Michael Washburn (1997, 1999): Filosofo que toma la perspectiva psicoanalitica, de
desarrollo del ego y junguiana, ademas de numerosos casos clinicos para elaborar su
teoria. Esta se compone de dos elementos basicos: el ego y el niicleo no egoico. Segln
este autor, la base del psiquismo estaria compuesta por un Fundamento Dinamico
(nucleo no egoico) con potencialidades preegoicas y transegoicas. Nuestro desarrollo
evolutivo desde el nacimiento se ve marcado por la emergencia del ego (personalidad o
mente), que reprimird al nucleo no egoico (ser esencial). EIl desarrollo transpersonal
significaria la reconexién e integracion del ego con el ndcleo no egoico. Para llegar a
esto, hard falta sumergirse en la oscuridad del inconsciente, donde nos encontraremos
con experiencias aterradoras y negativas como la angustia, el absurdo, la culpa, la extra-
fieza, la paranoia, etc (lo que se llama regresion al servicio de la trascendencia) que una
vez aceptadas conduciran al estadio transegoico, caracterizado por experiencias numi-
nosas, de éxtasis espiritual, amor universal, integracion con los demas seres, el cuerpo y

la naturaleza (este estadio toma el nombre de regeneracion en el espiritu). Este proceso
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y evolucidn transpersonal seguiria un desarrollo en espiral donde el ego debe regresar
repetitivamente a las profundidades del inconsciente antes de llegar a la regeneracion

espiritual.

Jorge Ferrer (2002). Psicologo transpersonal espafiol afincado en San Francisco, con-
sidera que el verdadero desarrollo transpersonal solo es posible superando el egocen-
trismo y el narcisismo espiritual inicial. Su vision del fendmeno transpersonal se entien-
de como un evento participativo multilocal, es decir que la emergencia del ser transper-
sonal ocurre no sélo en el locus intrasubjetivo de un individuo, sino también en una re-
lacién, una comunidad, una identidad colectiva y un lugar. Rechaza por completo que
los fendmenos transpersonales o espirituales sean esencialmente experiencias interiores
humanas. Cuando el ser transpersonal emerge, no cambia tanto nuestra experiencia del
mundo, sino que nuestra experiencia-y-el-mundo se transforman co-creativamente de

forma mutua.

Manuel Almendro (2002). Psicologo pionero de la psicologia transpersonal en Espafia,
basa su propuesta en las teorias del caos, la complejidad y las estructuras disipativas,
formuladas por Ylia Prigogine, relacionandolo con las crisis emergentes formuladas por
Stanislav Grof, caracterizadas por la irrupcion del desorden, en el orden personal. Estas
crisis serian fendmenos que habitualmente son considerados como patolégicos, cuando
en realidad suponen el proceso reorganizativo de la mente y el alma humana. En las
crisis emergentes, se produciria un cambio cualitativo en el individuo que daria lugar a
un nuevo nivel de organizacidn superior. Este caos en la vida de la persona seria inter-
pretado como un estado no ordinario de consciencia, que se viviria como cadtico, pero
que en realidad supone un elemento de crecimiento personal, puesto que es necesario
ese desorden y caos en un determinado momento de la vida de la persona, para que su
vida siga teniendo un orden. Por ejemplificarlo con una metafora, seria como cuando
desordenamos el armario para ordenarlo mejor. Un autor que actualmente continua su
trabajo, integrandolo en psicoterapia asociado a la respiracion holotropica de Grof, es
Iker Puente (2013, 2014a, 2014b, 2014c).

Viktor Frankl (1988, 1992, 1993, 1999, 2001, 2002) Psiquiatra judio que tras experi-

mentar el holocausto nazi, y tener que trabajar en varios campos de concentracion, ob-

69



servd que en las personas existe una energia que es la responsable de la vida, la cual
permite a la persona soportar momentos extremadamente dificiles. Esta motivacion
intrinseca seria la voluntad de sentido. Todas las personas tienen un sentido por el que
vivir, que es el que da fuerza y direccion a su vida. En muchas ocasiones esta busqueda
de sentido puede terminar en estadios transpersonales del desarrollo de la consciencia.
Cuando el sentido en la vida falta, el individuo puede caer en un vacio existencial que
derive incluso en patologia mental. Esta necesidad de sentido seria lo que impulsaria a
las personas hacia el significado transcendente de la vida y sus relaciones. Frankl fue el
creador de la “logoterapia”, un tipo de psicoterapia basada en restaurar el sentido en
aquellas personas que lo han perdido, o que son infelices porque no encuentran valor en

su existencia.

La relacion entre la psicologia transpersonal, espiritualidad y terminalidad se en-
tiende en cuanto que como hemos visto, lo transpersonal podria ser sindbnimo de espiri-
tual, entendiendo ambos conceptos como la vivencia transcendente de lo que un indivi-
duo experimenta en un momento dado, lo cual le hace vivir como unidad tanto su per-
sona, las demas personas y una entidad superior. Esta circunstancia transcenderia la
habitual sensacion de identidad de la persona, y se conectaria de forma significativa con
lo que esta mas alla de ella. En el momento proximo a la muerte, tendria lugar una rup-
tura egoica del orden vital del enfermo, que permitiria la transcendencia de su ego, por
lo que interpretaria su vida y entorno de una forma distinta y mas profunda que ante-
riormente era percibida. Un ejemplo de este estado transpersonal o espiritual en la ter-
minalidad seria el hecho por el que muchos enfermos disminuyen sus diferencias con
sus seres queridos, y quieren reconciliarse con ellos, entendiendo el enfado como una
limitacion egoica de la que pueden liberarse ahora. La aplicacion de la teoria transper-
sonal en el afrontamiento de la muerte implica una vision del vivir y del morir, en fun-
cién de la transformacidn personal que tiene lugar cuando estamos a las puertas de nues-
tra propia muerte. La cual supone un crecimiento y desarrollo de consciencia a partir del
sufrimiento, que nos hace aprender aspectos de nosotros mismos y/o de la vida que an-
tes desconociamos, o no valordbamos lo suficiente. Como consecuencia, la persona al-
canza una paz, aceptacion y entrega tales que se encuentra preparada para morir sin te-

mor, sin apego, con confianza y seguridad.
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Entre los principales autores que aplican la teoria transpersonal con enfermos
terminales estan Kathleen Dowling Singh (1998), Smith et al. (1994), y Smith (1995,
2001), Bellosta (2014a, 2014b), Cabodevilla (2001, 2002, 2007), Dopaso (2003, 2004,
2005), Grof y Halifax, (1977), Halifax (1996, 2008), Kubler-Ross (1969, 2000a, 2000b,
2002), Simonton (1974), Simonton, Creighton, y Simonton (1998). Y en relacion a ésta,
mediante la terapia enteogénica, precedente de la teoria transpersonal, estuvieron Cohen
(1965), Fisher (1970), Grof (2005, 2006), Grof, Pahnke, Kurland, y Goodman (1971),
Kast y Collins (1966), Kurland, Grof, Pahnke, y Goodman (1973). Este tipo de investi-
gaciones se han recuperado actualmente por miembros de la MAPS Association, como
Grob et al. (2011), Gasser et al. (2014), o Yensen (1988, 1998) entre otros. Estudios que

han sido reivindicados desde la prestigiosa revista “The Lancet” (Sessa, 2012).

Algunos estudios sobre la aplicacion de la teoria transpersonal en el area de los
cuidados paliativos, son el de Smith et al. (1994) en el que encontraron una correlacion
negativa significativa entre el nivel de desarrollo transpersonal y el nivel de angustia
psicosocial en 116 enfermos de cancer, ante su percepcion de muerte. ElI de Turner
(2014), quien entrevisto a 20 supervivientes de cancer que se curaron espontaneamente,
encontrando un sustrato transpersonal en su recuperacion. El caso personal de Bellosta
(2014a, 2014b) quien nos habla del afrontamiento a la muerte desde la perspectiva
transpersonal, y también como es afrontada desde la diferencia de género, o la atencion
espiritual en la terminalidad de Cabodevilla (2001, 2002, 2007). O trabajos como los de
Simonton y Simonton (1975) sobre la relacion entre cancer y problemas emocionales,
que pueden ser tratados con visualizacion. El trabajo de Nakashima (2003) reclamando
la atencion transpersonal en la labor con enfermos terminales desde la especialidad del
trabajo social, o la aportacion de Smith (1995) dentro de esa misma disciplina, quien
evalUa la angustia de muerte en la terminalidad. Otro trabajo muy original es de Lukoff
y Lukoff (2011) quienes proponen un tratamiento paliativo a base de cuentos espiritua-

les.

Se ha de decir que aungue esta tesis se realiza dentro del marco de la psicologia
transpersonal, se ha decidido utilizar unicamente la palabra “espiritual” y “espirituali-
dad” en lugar de “transpersonal” o “transpersonalidad”, porque la primera es mucho
mas conocida y empleada por el pablico, para facilitar la comprensién conceptual, asi

como por motivos de homogeneidad con la terminologia empleada en la literatura en el
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campo de los cuidados paliativos, y en concreto sobre el tema de esta tesis: las denomi-
nadas “necesidades espirituales”.

Esta decision responde a la semejanza entre ambas terminologias, tal y como se
explicé al inicio de este apartado cuando se habl6 de la conceptualizacién de la psico-
logia transpersonal, y del significado del término “transpersonal”. Prueba de ello es el
trabajo de Hartelius et al. (2007) donde encontraron el término “espiritual” para referir-
se a lo transpersonal en 109 de las 160 definiciones que analizaron. Ademas, también la
atribucion a lo espiritual fue una de las dos grandes categorias que encontraron Shapiro,
Lee, y Gross (2002), en un 61,2% de las 80 definiciones que estudiaron.

En conclusion, la psicologia transpersonal no es exactamente una psicologia es-
piritual, pero la espiritualidad tal y como venimos definiéndola, si es una caracteristica
fundamental de la psicologia transpersonal (Hartelius, Friedman, y Pappas, 2013b).

En Espafa el principal precursor de esta disciplina fue Antonio Blay (1963,
1964, 1973, 1982, 1991, 1993), y la primera asignatura sobre la misma que se impartio
en una universidad espariola fue en 1996 en la Universidad del Pais Vasco, por el profe-

sor Fernando Rodriguez Bornaetxea (2007).

1.5.- La espiritualidad al final de la vida

Como deciamos en el apartado anterior, la definicion de espiritualidad es objeto
de interminables debates en la literatura, por la complejidad de su naturaleza y por la
dificultad para la mente racional de determinar algo que es trans-racional. Bien pues,
este debate conceptual también se encuentra en el area de la salud y los cuidados palia-
tivos, ya que desde hace dos décadas juega un papel muy influyente en esta rama de la
medicina, por la relevancia que tiene para la persona el encontrarse préximo a su muerte

y lo que este hecho mueve en el interior del individuo.

Sinclair, Pereira y Raffin (2006) realizaron una investigacion para conocer qué
se estaba diciendo sobre la espiritualidad en cuidados paliativos, consultando todos los
articulos publicados hasta la fecha en las bases de datos CINAHL y MEDLINE. El ané-

lisis tematico reveld la existencia de 5 grandes temas en torno a este constructo:
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I.  Dificultades conceptuales y sus soluciones, relacionadas con el término “espiri-
tualidad”
. Relacion entre espiritualidad y religion
1. Efectos de la espiritualidad en la salud
IV.  Pacientes participantes de investigaciones sobre espiritualidad
V. Laatencién profesional en el cuidado de la espiritualidad

Asi como estos 6 temas especificos:

I.  Discusiones sobre espiritualidad en la terminalidad
I1.  Necesidades espirituales en pacientes terminales
1. Lanaturaleza de la esperanza en cuidados paliativos
IV.  Herramientas y terapias relacionadas con la espiritualidad
V.  Efectos que de la religion en cuidados paliativos

VI.  Espiritualidad y profesionales de los cuidados paliativos

De forma similar, Vachon, Fillion y Achille (2009) llevaron a cabo un exhausti-
vo andlisis sobre las publicaciones que en paliativos se habian realizado desde la entrada
del siglo XXI consultando las dos principales bases de datos cientificas PSYCHINFO y
MEDLINE, tratando de recoger una definicion que incorporase las diferentes tenden-
cias. Tras revisar 71 articulos encontrados, llegaron a la conclusién de que la espiritua-
lidad en la terminalidad es un constructo compuesto de 11 dimensiones basicas: (1) sig-
nificado y sentido en la vida, (2) auto-transcendencia, (3) transcendencia con un ser
superior, (4) sentimientos de comunion y unidad, (5) creencias y fe, (6) esperanza, (7)
actitud ante la muerte, (8) apreciacion de la vida, (9) reflexion sobre los valores funda-

mentales, (10) desarrollo de la espiritualidad, y (11) aspecto relativo a la consciencia.

En las dos ultimas décadas se han multiplicado las publicaciones sobre espiritua-
lidad y religiosidad en enfermedades avanzadas y terminales, de forma exponencial
(Salsman et al., 2015) llegando a cotas como el 600% en algunos afios (Breitbart, 2007).
Lo cual indica la importancia que esta dimension humana tiene. Algunos de los autores
en éste area son Barbero (2000, 2002), Barreto et al. (2015), Bayés (2001, 2006), Bayés
y Borras, (2005), Bellosta (2014a, 2014b), Benito, Barbero y Dones (2014), Benito et
al. (2014), Benito, Barbero y Payas (2008), Bermejo (1993, 1995, 1999, 2003, 2005,
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2007), Brady, Peterman, Fitchett, Mo, y Cella (1999), Breitbart (2002, 2009), Byock
(2006), Cabodevilla (2001, 2002, 2007), Cassell (1982), Chiu, Emblen, Van Hofwegen,
Sawatzky y Meyerhoff (2004); Chochinov y Cann (2005), Cobb, Puchalski, Rumbold
(2012), Efficace y Marrone (2002), Galek, Flannelly, Vane, y Gales (2005), Gomez-
Sancho (2003), Hay (1989), Hermann (2001), Himelstein, Hilden, Boldt y Weissman
(2004), Jomain (1987), Kimmel y col. (2003), Kubler-Ross (1975, 1997, 2000a, 2000b,
2002, 2005, 2006), Morrison y Meier (2004), Moss y Dobson, (2006); Mytko y Knight,
(1999), Salsman et al. (2015), Sanz y cols. (1993), Saunders (1978, 1988, 2011), Speck
(1993 y 2004), Sulmasy, (2002), Thieffrey (1992), Payas et al. (2008), Puchalsky y
Romer (2000), Puchalsky et al. (2009), y Vimort (1990), entre otros muchos.

No obstante, como ya se comentd anteriormente, hay una gran diferencia entre la
concepcion espiritual y religiosa que marca el recorrido de esta investigacion (Tanyi,
2002), entendiendo religion como algo referido a un sistema de creencias determinado,
que siguen una tradicion concreta, a menudo institucionalizada y organizada por un tipo
de personas, una comunidad de gente que comparte la misma visién o creencia y que
practican o aprueban una serie de rituales, acciones y comportamientos, asi como recha-
zar otros (Dyson, Cobb y Forman, 1997; Emblen, 1992). La religion a diferencia de la
espiritualidad, se caracteriza por las fronteras que la definen, mientras que a la espiritua-
lidad la representa la falta de fronteras definitorias, razon por la cual nunca deja de defi-
nirse, porque es inabarcable, especialmente cuando se la contempla a las puertas de la
muerte (Walter, 2002; McGrath, 2003).

Como se dijo en la introduccion de esta tesis, tanto la Organizacién Mundial de
la Salud, como el Institute of Medicine de EE.UU., y la Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos, consideran esencial la atencion espiritual en cuidados paliativos, para garan-
tizar al enfermo una atencion integral, que tenga en cuenta las necesidades no solo fisi-
cas, psicologicas y sociales, sino también las de tipo espiritual. La European Associa-
tion for Palliative Care también ha tomado cartas en el asunto y crea un grupo para tra-
bajar especificamente sobre la espiritualidad (Nolan, Saltmarch, y Leget, 2011). Defi-

niéndola del siguiente modo:
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La espiritualidad es una dimension dindmica de la vida humana que se
relaciona con la manera en cémo las personas (individual y colectivamente) ex-
perimentan, expresan y buscan el significado, el proposito, la transcendencia y
la manera en que se conectan con el momento, con uno mismo, con los demas,
con la naturaleza, con lo significativo y lo sagrado” (Van de Geer y Wulp,
2011).

No obstante, una vez clarificada la distincion entre espiritualidad y religion, se
ha de decir que la segunda es una parte de la primera. Es decir, lo espiritual es mayor
que lo religioso, porque es intrinseco al ser humano, y por lo tanto, es comln en todas
las personas. Mientras que lo religioso es opcional. De forma que hay quien se conside-
ra religioso y espiritual, mientras que otros son espirituales y no religiosos. Aun asi,
como Ya vio cuando hablamos especificamente sobre religion, ésta cobra un papel muy
importante en el proceso de morir en aquellas personas religiosas. Por lo que distin-
guiendo los conceptos “espiritual” y “religioso”, no queremos que se interprete que uno
es mejor o peor que otro, ya que la religion es la forma que toma la necesidad espiritual,
en la persona religiosa. Queremos clarificar esto porque con el auge que el estudio de la
espiritualidad esta teniendo desde hace dos décadas, pareciera que se ha descalificado el
papel de la religion, lo cual es un error. Sobre todo porque como indicaron las encuen-
tras de Gallup y el Pew Research Center, hay muchas mas personas religiosas de lo que
parece a simple vista. Aungue necesitariamos encuestas semejantes para conocer la si-
tuacion del resto de paises occidentales. Es decir, ahora la religion se lleva en silencio, a

diferencia de antafio, presente en todo lugar y momento.

El desarrollo espiritual, como el desarrollo moral, emocional, etc... constituye
una dimensién connatural y universal del ser humano; es una caracteristica propia de
sus capacidades y modo de existir. La necesidad de plantearse interrogantes existencia-
les y de conferir autenticidad y sentido a la propia experiencia son propias del desarrollo
humano. Por eso, el desarrollo de la espiritualidad esta reconocido como factor que con-
tribuye a la salud de muchas personas y es especialmente acuciante en la etapa final de
la vida. En situaciones de sufrimiento existencial, el cuestionamiento de la realidad que
vive el sufriente, estimula esta busqueda orientada a trascender la vision estrecha que
puede mantenerle instalado en el sufrimiento, y promueve la adquisicion de una vision

mas profunda de si mismo como parte de una realidad superior. Asi la trascendencia del
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sufrimiento puede promover la sanacién emocional y conducir hacia un sentido intimo
de ser, mas profundo y conectado. De esta forma, la trascendencia al final de la vida
puede ser entendida como una manera de reencontrar la conexion profunda con la pro-

pia naturaleza esencial.

Ya vimos en la introduccién el reclamo de la atencién espiritual al paciente ter-
minal, liderada fundamentalmente por Cicely Saunders (1978) en Europa y en EE.UU.
por Elizabeth Kibler-Ross (1969) desde finales de los afios 60, quienes entendieron tras
su larga experiencia con enfermos terminales, que somos un ser indivisible bioldgico,
psicoldgico, social y espiritual, y que precisamente la atencion espiritual (diferenciada
de la religiosa) es la mas incomprendida y por tanto desatendida, provocando lo que
Saunders denomind “dolor espiritual”, que por su naturaleza acaba influyendo en las
demas facetas humanas, creando un “dolor total”. Delgado-Guay (2011) en su estudio
con 100 pacientes encontrd dolor spiritual en el 44% de la muestra, los cuales mostraron
mayores sintomas adversos tanto fisicos como emocionales (depresion, ansiedad, ano-
rexia y somnolencia), que en los que no reportaron dolor espiritual. Es responsabilidad
de los profesionales sanitarios, dar cuenta de esto y ayudar al paciente a que interprete
su sufrimiento existencial de forma que no le impida tener una buena calidad de vida
(Bayes, 2001, 2006; Cassel, 1982; Monge y Leon, 1999). Desde esos afios, hemos visto
como cada vez mas instituciones gubernamentales se hacen eco de esta necesidad y
promueven una atencion en ese sentido (OMS, IOM, SECPAL, National Institute for
Clinical Excellence (NICE), 2004; National Consensus Project for Quality Palliative
Care, 2004; Hong Kong Society of Palliative Medicine, 2009).

Numerosos estudios han confirmado y siguen confirmando el beneficio que tiene
la espiritualidad en los pacientes terminales. Por ejemplo Fhering et al. (1997), midieron
la relacion entre bienestar spiritual, religiosidad, esperanza, depresion, y otros estados
del animo en gente con cancer de pulmén, pecho y colon. No fue un criterio de inclu-
sion el prondstico terminal, pero de la muestra de 100 pacientes, un 62% tenia cancer de
pulmdn, siendo este tipo el que mayor mortalidad presenta porque tiene peor solucion.
Lo que encontraron fue que aquellos pacientes que puntuaban alto en religiosidad y
bienestar espiritual, tenian valores elevados en esperanza y estados de &nimo positivos.
También encontraron una relacion negativa entre religiosidad, depresion y estados de

animo negativos. En otro estudio (Meraviglia, 2004) también con 60 pacientes con
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cancer de pulmon (sin concretar su prondstico terminal) hallaron que los que tenian ma-
yores puntuaciones en sentido de la vida, también los tenian en bienestar psicoldgico,
pero bajo en sintomas de angustia. Igualmente, altos valores en cuanto a rezos y oracio-

nes se correlacionaron con bienestar psicoldgico.

Otra investigacion de gran envergadura fue la desarrollada por Mateo-Ortega et
al. (2013), gracias a un proyecto patrocinado por La Caixa para atender los aspectos
psicoldgicos, sociales y espirituales de pacientes con cancer terminal. Llegaron a eva-
luarse 8.964 pacientes, y los resultados en cuanto al factor espiritual fueron que mejora-
ron su sentido de la vida y sentimientos de paz y perdon, después de la atencién dispen-
sada. Similares resultados a los obtenidos por Balboni et al. (2007), quienes encontraron
en una muestra de 230 pacientes oncologicos terminales, que el apoyo espiritual recibi-

do por sus comunidades religiosas estaba relacionado con mayor calidad de vida.

Nelson, Rosenfeld, Breibart y Galietta (2002) midieron la influencia que la espi-
ritualidad y la religiosidad tenian sobre la depresion, en un grupo de 162 pacientes ter-
minales de cancer y sida. Y encontraron una fuerte relacion negativa entre depresion y
bienestar espiritual, sentido de vida y paz, pero no encontraron la misma relacion con la
religiosidad. Lo cual significa que aquellos atributos considerados como espirituales

(sean motivados por una religion o no) ayudan a tener menor depresion.

Kimmel, Emont, Newman, Danko, y Moss (2003) llevaron a cabo un estudio
con 165 pacientes terminales por enfermedad renal, a los que les pasaron el Satisfaction
With Life Scale (SWLS), el McGill QOL (MQOL), el Single-Item QOL Scale (SIS) y
el Spiritual Beliefs Scale. Y encontraron que aquellos que las puntuaciones altas en el
Spiritual Beliefs Scale correlacionaban con las calificaciones altas del MQOL scale, el
SWLS vy el SIS. Es decir, cuanta mayor espiritualidad mostraron los pacientes, mejor

calidad de vida presentaron.

McClain et al. (2003) advirtieron en un estudio con 160 pacientes con 3 meses
de esperanza de vida que, la espiritualidad se relacionaba con menor desesperacion y
deseos de morir. A la vez quienes mostraron menor bienestar espiritual presentaban

mayor depresion, pero no aquellos cuyo bienestar espiritual era elevado.
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Uno de los altimos estudios llevados a cabo que demostro la positiva relacion
entre espiritualidad y bienestar emocional de pacientes terminales, es el desarrollado por
Barreto et al. (2015), quienes estudiaron a 121 pacientes hallando una capacidad predic-
tiva de la espiritualidad con respecto a la depresion (51,6% de varianza explicada), la
ansiedad (31,8%) v la resiliencia (36,3%).

Respecto este ultimo punto, el de la resiliencia, quepa decir que aunque no se
habla de ella directamente en la literatura cientifica, refiriéndose mas a estilos o estrate-
gias de afrontamiento ante la enfermedad y la muerte, en el fondo se esta hablando de lo
mismo, pues la persona resiliente seria aquella que cuenta con potencialidades y fortale-
zas que le permiten afrontar las adversidades de la vida de forma que en lugar de caer
con las dificultades, crecen a partir de ellas (Bermejo, 2011; Fores, 2008; Cyrulnik,
2009, Siebert, 2007). Aprenden de si mismos, y de la circunstancia, evolucionando co-
mOo personas, en cuanto a niveles de consciencia superiores, o también interpretandose
como crecimiento espiritual, por todo lo que venimos hablando sobre la definicion y las
implicaciones que la naturaleza de la espiritualidad tiene para el individuo. Asi pues,
espiritualidad y resiliencia estan conectadas (Rivas-Lacayo, 2007). Y algunos autores ya
han encontrado evidencias de como las personas con mayor grado de espiritualidad,
presentan mas altos niveles de resiliencia, que deriva en mayor bienestar y calidad de
vida tanto en cuidados paliativos (Barreto et al., 2015; Monroe y Oliviere, 2007), como
en otras esferas (Jaramillo-Vélez, Ospina-Mufioz, Cabarcas-lglesias, y Humphreys,
2005). Maddi y Khoshaba (1994) hallaron que a mayor personalidad resistente (o resi-

liente), mayores tendencias saludables y mejor salud mental presentaban los individuos.

Conociendo pues el gran valor que la espiritualidad tiene en la vida del paciente,
y sobre todo su efecto positivo en la salud, es de obligado cumplimiento por parte de los
profesionales que trabajan con enfermos terminales, el reconocer la capacidad espiritual

de sus pacientes, y detectar y atender sus necesidades espirituales.

1.6.- La muerte vy la espiritualidad en diferentes culturas

El ser humano es uno, y a pesar de los muchos elementos que nos diferencian,

también hay otros que nos asemejan. La muerte es en si misma, un momento transcen-
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dente de la vida que ha suscitado mitos, creencias y estilos de vida en las culturas de
todo el planeta a lo largo de la historia de la humanidad, como apunta De Ledn (2007).
Es pues una fase de la vida que suscita profundas experiencias que no dejan impasible a

ninguna persona.

Como deciamos en el apartado 1.2.2., la muerte ha supuesto un constituyente
fundamental en todas las religiones del mundo, las cuales han ofrecido respuestas no
solo a lo que hay més alla de esta vida, sino a comportamientos personales que se han
de tener en ésta (King, 2004; Smith, 2000). Las religiones son fuente de rituales y
practicas en torno a la muerte, que ayudan a los vivos a aceptar su finitud y la de sus

seres queridos.

En las sociedades antiguas, la muerte era causa de inspiracion para el arte y la
arquitectura. Por ejemplo en Egipto la cultura en torno a la muerte hizo que se genera-
sen maltiples pinturas y esculturas. Ni que decir tiene la construccion de las piramides.
En las culturas prehispanicas tambien se han encontrado vestigios del culto a la muerte,
como los templos, y lugares sagrados de los Mayas, los Incas y los Aztecas. El juego de
pelota de Xochicalco por ejemplo, era una ceremonia ritual, donde los ganadores o per-
dedores (existe la duda) de la contienda eran sacrificados a los dioses, suponiendo un
honor morir en esta condicion. En China es de sobra conocido el llacimiento de las 7000
esculturas de Xian que acompariaron al emperador Quin. O el famoso mausoleo Taj
Mahal en Agra. Y aunque no existan restos arquitectonicos, los rituales chamanicos
también muestran la reverencia que las sociedades tribales tenian a la muerte, enten-
diendo que la comunicacion con los muertos por parte del chaman podia ayudar a solu-

cionar muchos problemas de los vivos.

Antiguamente, y todavia hoy en aquellas sociedades que mantienen la tradicion
espiritual y/o religiosa, la muerte no significaba el final de la vida, sino una transicién
hacia otra realidad. Y toda una cosmologia guiaba la serie de practicas que habia que
llevar a cabo cuando alguien moria, para que pudiese pasar a la otra vida sin mayores
dificultades. El Libro Tibetano de los Muertos (Bardo Thddol) es el ejemplo mas claro
de esto, cuyo uso sigue vigente entre muchos budistas. Dicho libro describe los estadios
por los que el recién difunto pasara hasta la otra dimensién, y la serie de ejercicios a

realidar por aquellos que velan su trayectoria. Otros libros que también describen la
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muerte y el transito del alma hacia la otra vida son El Libro Egipcio de los Muertos
(Pert Em Hru), el azteca Codex Borgia, los Cddices Cerdmicos mayas y el europeo Ars
Moriendi. Todos ellos son un vivo ejemplo de cuan integrada estaba la muerte en la
vida de aquellas civilizaciones. Por lo tanto los moribundos estaban familiarizados con
las cartografias escatologicas de sus culturas, y cuando la propia muerte les llegaba,
estaban preparadas psicoldégicamente, y aceptaban su aparicién con mucha mas sereni-
dad de la que contamos hoy en dia en las sociedades occidentales. Dos ejemplos con-
temporaneos prueban la veracidad de este hecho; uno son las cremaciones que tienen
lugar en Varanasi (Benarés), donde los propios moribundos piden ser llevados a esta
ciudad santa desde hace miles de afios, para alcanzar la liberacién total al morir, exis-
tiendo incluso residencias para estos moribundos y sus acompafiantes en las que sim-
plemente esperan la llegada de la muerte (Justice, 1997), siendo contemplados poste-
riormente por sus familiares mientras son incinerados. El otro ejemplo lo constituye el
Dia de Muertos, tradicion precolombina que se sigue celebrando en todo México, con
gran alegria y festividad, en la que se visita a los difuntos en los cementerios, y se come
y se bebe sobre su tumba. Una integracion de la muerte en la vida, también se puede
contemplar hoy en dia por ejemplo en comunidades que todavia habitan la selva de
Papla Nueva Guinea, en las que los moribundos mueren rodeados de una amplia fami-
lia y toda su comunidad, recibiendo apoyo emocional significativo de muchas personas
en sus ultimos dias. Y posteriormente al morir, son enterrados en la propia casa de su
familia (Herdt, 1989). En Europa tenemos los Misterios de Eleusis (Grecia), ritos que se
celebraban para liberar a los iniciados del miedo a la muerte. Pero en general todas las
religiones y tradiciones espirituales (Budismo, Hinduismo, Islam, Cristianismo, Judais-
mo, Taoismo) siempre han tenido y practicado toda una serie de rituales, técnicas, lectu-
ras, oraciones y meditaciones que preparan al individuo para su muerte (Grof, 2006). En
resumen, lo que se quiere decir es que las sociedades antiguas, y las actuales que todav-
fa mantienen sus tradiciones milenarias, tenian recursos culturales que entrenaban para
la muerte desde mucho antes de llegar esta a través de diferentes rituales, asi como en el
mismo momento de morir, que equipaban al individuo con un sistemas de creencias
sobre la transcendencia de la muerte y el mas alla, proporcionandole un contexto espiri-

tual que le guiaba en el camino que tenia que recorrer.

Las sociedades actuales (occidentales u occidentalizadas), poco tienen que ver

con aquellas. Para comenzar, la cosmovision de la vida generalmente compartida es atea

80



y materialista. La vida es el producto accidental de una serie de alteraciones en la evolu-
cion de la materia, y que en el caso de los humanos -de una forma todavia desconocida-,
esa materia da origen a la consciencia, la cual desaparece en el momento en que la vida
bioldgica se apaga. El papel que jugaba la religion en estas sociedades ha perdido su
influencia social, sustituido por el conocimiento cientifico, que descarta la idea de Dios,
y todo aquello de naturaleza espiritual, por su falta de contrastacion empirica. Por tanto,
la muerte es contemplada simplemente como el final de la existencia, y no hay creencia
ni sentido que dar a la muerte y el méas alla. De esta forma, la religion ha dejado de ser
un apoyo para los moribundos, quienes a menudo carecen del apoyo humano eficaz que
les facilite la transicion hacia el misterio. Las estructuras sociales relegan los enfermos
terminales a hospitales y residencias despersonalizadas, donde el acento estd puesto en
la prolongacién mecanica de la vida, protegiendo asi de la incomodidad emocional que
conlleva la muerte. Habitualmente tanto el personal meédico como la propia familia tra-
tan de evitar hablar del fatal pronostico de la persona moribunda, impidiendo asi al en-
fermo cerrar su vida de forma armoniosa y tranquila. Todo esto hace que la persona se
enfrente a lo que serd la crisis mas importante de su vida, sin apoyo profesional que le
ayude en su transicion. Una vez muerta, en un contexto social que rechaza la transito-
riedad y la mortalidad, se maquillara al difunto de tal forma que parezca vivo y “sano”,
antes de mostrarlo a sus familiares, amigos y conocidos, logrando un aspecto “como si

no hubiera muerto”.

Sin embargo, desde la irrupcion de Cicely Saunders y Elizabeth Kiibler-Ross en
la década de los 60, el panorama de la muerte, el morir, y el cuidado al paciente terminal
cambiaria la direccion de los campos de la medicina y la psicologia en la sociedad occi-
dental, integrando la espiritualidad en el cuidado al final de la vida.

Cabria preguntarse si esta atencion espiritual sera la misma en diferentes culturas, ya
que seguramente este concepto difiera entre culturas. En este sentido MacDonald, et al.
(2015) realizaron una profusa investigacion en diferentes culturas para llegar a una
comprensidn de lo espiritual lo mas universal posible, con una muestra de 4.000 perso-
nas de Canada, India, Japon, Korea, Polonia, Eslovaquia, Uganda, y EEUU, a traves de
la validacion del Expressions of Spirituality Inventory (ESI-R) (version de 30 items). Y
lo que encontraron fue que la espiritualidad no es un concepto que transciende las cultu-
ras consiguiendo un significado universal, sino todo lo contrario. El sentido que la espi-

ritualidad conlleva depende de la cultura que la formule, y por tanto no puede ser enten-
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dida correctamente sin considerar el contexto en el que ha sido generada. Aunque exis-

ten similaridades.

Algunos de los estudios mas conocidos sobre espiritualidad en la terminalidad en
culturas muy diferentes a la occidental, son por ejemplo los de Chao, Chen y Yen
(2002) en Taiwan, quienes entrevistaron a seis pacientes terminales para saber qué en-
tendian ellos por espiritualidad, encontrando cuatro ejes basicos en su definicion: Co-
munién con uno mismo, con un ser superior, con la naturaleza y con los otros. Concre-
tamente referido a las necesidades espirituales de los pacientes terminales en Taiwan,
Shih et al. (2009) encontraron dos preocupaciones generales en su muestra oncolégica
de 35 pacients: cdmo vivir con un cuerpo que esta muriendo, y como manejar el mo-
mento de la transicidn a lo desconocido. En Korea, Kang et al. (2012) estudiaron a 94
pacientes oncoldgicos terminales para averiguar su opinion sobre la atencion espiritual
por parte de los profesionales sanitarios. El 62,8% considerd que deberian recibir aten-
cion espiritual, frente al 21,3% que opinaba que no era necesario o apropiado. En el
mismo pais, Yong, Kim, Han, y Puchalski (2008) elaboraron un cuestionario para medir
las necesidades espirituales con una muestra de 257 pacientes oncoldgicos, y desubrie-
ron que dichas necesidades se presentaban en torno a cinco tipos: amor y relacion, espe-
ranza y paz, sentido y significado, relacion con Dios, y aceptacion de la muerte. En In-
dia Kandasamy, Chaturvedi, y Desai (2011) encontraron en un estudio con 50 pacientes
terminales de cancer que el bienestar espiritual correlacionaba negativamente con la
ansiedad y la depresion, por tanto indicando la importancia de la espiritualidad para la
buena calidad de vida de estos enfermos. En China Cui et al. (2014) encontraron en un
estudio con 531 pacientes terminales de cancer a quienes evaluaron con el cuestionario
MQOL para la calidad de vida, que el bienestar existencial era el mas bajo (4.65), se-
guido por el fisico (4.69), el psicologico (5.29), y el apoyo (6.82). Es decir, el dominio
existencial (semejante al espiritual) era el que mas atencion demandaba. En Japon Kawa
et al. (2003) entrevistaron a 11 pacientes terminales y descubrieron que la angustia espi-
ritual que sentian, se debia a tres factores referentes a la disonancia cognitiva: la dife-
rencia entre la situacion en la que les gustaria encontrarse respecto a la actual que esta-
ban viviendo, la diferencia entre como les gustaria morir y como estaban muriendo, y la
diferencia entre el rol social y relacional que tenian antes y el que estaban teniendo aho-
ra. En Kenia y Uganda, Harding et al. (2014) analizaron a 105 pacientes por cada pais

resaltando la atencién que necesita la dimensidn existencial a la vez que la psicoldgica y
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fisica, frente a la dimension interpersonal. Selman et al. (2012) por otro lado validaron
un cuestionario (Spirit 8) en una muestra de 285 pacientes de Uganda y Sudéfrica, para

evaluar el bienestar espiritual de personas africanas.

Selman et al. (2011) y Galiana et al. (2014) comprobaron que existen muy pocas
pruebas que evalten la espiritualidad (o tengan alguna escala al respecto) validadas
transculturalmente en poblacion de cuidados paliativos. En concreto, ellos solo encon-
traron 9 instrumentos: Missoula-VITAS Quality of Life Index, McGill Quality of Life
Questionnaire BREF, Palliative Care Outcome Scale, Beck Hopelessness Scale, Exis-
tential Loneliness Questionnaire, Existential Meaning Scale, Functional Assessment of
Chronic Iliness Therapy-Spiritual Well Being, Ironson-Woods Spirituality/Religiousness
Index Short Form, World Health Organization's Quality of Life Measure Spiritual Reli-
gious and Personal Beliefs.

Como vemos, la muerte y el proceso de morir, desde sus tiempos ancestrales,
siempre ha estado acompariada de la espiritualidad. Una espiritualidad que no solo se
diferencia por la cultura en que se exprese, sino también por el momento histérico en
que se presenta. Asi por ejemplo, hoy en dia convive la espiritualidad tibetana en que se
acompafia al moribundo siguiendo las instrucciones del Bardo Thddol, con la espiritua-
lidad europea en que se miden las necesidades espirituales del paciente terminal para
entender el tipo de atencion que se le ha de brindar. En ambos casos, el objetivo es el

mismo: procurarle una muerte sin sufrimiento y en paz.
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CAPITULO 2

NECESIDADES ESPIRITUALES
EN ENFERMOS TERMINALES

2.1.- Deteccion de las necesidades espirituales en pacientes terminales

En la guia “Supportive and Palliative Care for Adults with Cancer” publicada
por el National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE) en 2004, se reco-
mienda a los equipos de paliativos asegurar la oportuna y precisa evaluacion de las
cuestiones espirituales a traves de la valoracion periddica en los pacientes terminales.
Este hecho representa el énfasis que la espiritualidad esta teniendo como factor determi-
nante en el bienestar de los enfermos (Mcllimurray, Francis, Harman, Morris, Soothill,
y Thomas, 2003; McClain et al., 2003; Walsh, King, Jones, Tookman, y Blizard, 2002).

Y es que si hasta ahora hemos visto lo favorable que es la espiritualidad en la
persona, y lo asociada que esta estd en su mejor calidad de vida. También se ha encon-
trado que muchos pacientes declaran tener sus necesidades espirituales insatisfechas o
no atendidas por los profesionales sanitarios (Balboni et al., 2007). Ya se dijo anterior-
mente que en el estudio de Ehman et al., (1999), con 177 pacientes, el 67% deseaban ser
preguntados por sus necesidades espirituales, aunque s6lo un 15% habia sido pregunta-
do. Resultado confirmado por Holmes et al. (2006) en una muestra de 65 pacientes ter-
minales, de los cuales el 62% consider6é importante que los médicos atendiesen las pre-
ocupaciones espirituales de los enfermos, siendo que solo unos pocos habian recibido

tal atencion.

Detectar las necesidades espirituales es una ardua tarea, ya que como hemos vis-
to, la definicion de espiritualidad es dificil de delimitar, y por tanto de reconocer en el
paciente. Por eso Edwards et al. (2010) realizaron una revision literaria sobre investiga-
ciones cualitativas entorno a la espiritualidad en enfermos terminales. Ya que pregun-
tando al paciente sobre lo que considera que son sus necesidades espirituales es la mejor

manera de poderlas identificar después. En su analisis encontraron que las necesidades
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en este sentido incluian; necesidad de acabar asuntos, perddn y reconciliacién, poder
desapegarse, aceptacion, revision de su propia historia, implicacion en determinadas
situaciones, control sobre su vida, tener una actitud positiva frente a su prondstico. Otro
tipo de necesidad descubierta es la de hablar de cosas normales, ademéas de sobre la

muerte.

Moadel et al. (1999) encontraron, que las necesidades espirituales de 248 enfer-
mos oncoldgicos eran las siguientes: vencer temores (51%), encontrar esperanza (42%),
encontrar sentido de la vida (40%), encontrar recursos espirituales (49%). Ademas ex-
presaban su deseo de hablar sobre los siguientes temas: encontrar paz mental (43%),
sentido de la vida (28%) y sobre la muerte y el proceso de morir (25%).

Stephenson (2002), descubrié que lo mas importante para los pacientes de su
muestra con lo que sobrellevar el dificil momento que estaban viviendo, era el relato de
su vida donde expresaban las experiencias que fueron importantes en su vida. Los valo-
res y creencias que determinaron esas experiencias, se mantenian al final de su vida,
componiendo lo que para ellos era la espiritualidad. Esta espiritualidad se definia por un
patrén relacional con los otros, Dios y el entorno. Dando sentido y coherencia al enten-

dimiento del desarrollo de su vida.

En otro estudio sobre necesidades espirituales en enfermos terminales (Taylor,
2003), referian tener mas necesidades espirituales desde que tenian el cancer y referian
que sus necesidades espirituales tenian que ver con necesidad de encontrar sentido (a la
enfermedad y a la vida), necesidad de expresar alegria, necesidad de pertenencia, amor
o de relacionarse, necesidades de tipo religioso o necesidad de orar. Necesidades que se
englobaban en siete categorias: relacionadas con un orden superior, necesidad de positi-
vidad, esperanza, gratitud, de dar y recibir amor, de revisar sus creencias y valores, de

tener un sentido, relativas a una religion, y de preparacion para la muerte.

Tan, Braunack-Mayer y Beilby (2005) revelaron que para sus pacientes, la espi-
ritualidad se refiere a: (1) aquello que te levanta el &nimo, (2) la propia préactica espiri-
tual del tipo que sea, (3) la esperanza. Siendo la necesidad de sentido el nexo de union

entre las tres.
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Como vemos por todo lo visto hasta aqui, las necesidades espirituales no se re-
fieren a necesidades religiosas, aunque éstas puedan ser una expresion de las primeras.
Ya se ha descrito el beneficio que la espiritualidad tiene en los pacientes, pero ahora es
momento de identificarlas y tratarlas idiosincraticamente segun sean referidas por cada
persona individualmente. Solo de esta forma estaremos asegurando que se cumplen las
recomendaciones descritas en la guia del NICE. Lo cual implica crear instrumentos,
estrategias y métodos para detectar estas necesidades espirituales, ya que una vez hayan
sido atendidas redundaran en una mejora de la calidad de vida del paciente en sus Glti-

mos dias.

Si hasta aqui se han comentado indistintamente tanto trabajos tedricos, como
investigaciones cualitativas y cuantitativas, representando la existencia de la espirituali-
dad en la terminalidad y su necesidad de cuidado por parte del profesional medico y
sanitario, ahora queremos centrarnos en los instrumentos psicométricos que se han
construido para detectar esas necesidades, ya que son la herramienta méas utilizada para
medirlas actualmente. A pesar de que estos instrumentos tienen una gran limitacion: su
dificultad de ser aplicados en este tipo de pacientes. Es comprensible que en situacion
terminal, donde en muchas ocasiones la persona conoce su prondstico, no sea muy pro-
clive a contestar cuestionarios. Ya que el enfermo podria sentir herida su sensibilidad.
Este hecho hace que cada vez se perfeccione mas la evaluacion de las necesidades espi-
rituales en el enfermo terminal, utilizando diferentes metodologias y estrategias. No
obstante, vamos a realizar una breve revision de la investigacion realizada en este senti-

do hasta nuestros dias.

Vivat y miembros del Equipo para la Calidad de Vida de la Organizacion Euro-
pea para la Investigacion y el Tratamiento del Cancer (2008), realizaron una revision
literaria en las bases de PubMed, MedLine, CINAHL and ClinPsyc e identificaron 29
instrumentos de medida sobre espiritualidad o bienestar espiritual, pero ninguno se hab-
ia construido basado en muestras con paliativos, excepto el Spiritual Needs Inventory de

Hermann.

Gijsberts et al. (2011) realizaron un andlisis similar de la literatura cientifica al
respecto publicada en las bases de datos PubMed, CINAHL, y PsycINFO en los Gltimos

30 afios, y encontraron 24 instrumentos que se habian usado para medir la espiritualidad
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en la terminalidad. Ademas, elaboraron una estructura comun del concepto “espirituali-
dad” en base a lo que esas pruebas median, compuesta por tres categorias: (1) bienestar
espiritual, (2) contexto espiritual referente a pensamientos y comportamientos, (3) estra-
tegias de afrontamiento espiritual.

Selman et al. (2011) paralelamente, también llevaron a cabo una revision bi-
bliogréfica sobre las pruebas de espiritualidad validadas en poblaciones de paliativos
disponibles hasta la fecha, consultando un nimero de bases de datos mayor que los au-
tores anteriores y encontraron 38 herramientas. Clasificaron las pruebas segin median la
espiritualidad como una dimension o area especifica (multidimensionales), o si todo el

instrumento media espiritualidad en su conjunto (funcionales o sustantivas).

Por su parte Galiana et al. (2014) poco maés tarde, revisaron las principales bases
de datos de ProQuest, y obtuvieron 57 herramientas de medida sobre espiritualidad o
que contenian items o dimensiones sobre espiritualidad validados en muestras de cuida-

dos paliativos (ver tabla 1).

Como vemos, los instrumentos empleados para evaluar la espiritualidad en la
terminalidad asi como su uso para tal fin, se incrementa con el paso de los afios. Lo cual
significa el interés que existe en evaluar la espiritualidad en pacientes paliativos. Uno de
los objetivos que se persiguen ahora es la validacion en diferentes poblaciones cultura-
les, ya que la mayoria han sido construidos y validados con muestras estadounidenses, y
por el momento solo 10 han sido validados transculturalmente (Selman et al., 2011;
Galiana et al., 2014). Ademas, Puchalski, Vitillo, Hull, y Reller, (2014) y Oliver, Galia-
na, y Benito (2015) alertan de que se necesita mayor formacion en el uso de estos ins-
trumentos, especialmente por los profesionales que tratan directamente con los enfer-

mos en su trabajo cotidiano.

Tabla 1. Categorizacién de las medidas de espiritualidad validadas en poblacion
de cuidados paliativos de acuerdo a Galiana et al. (2014, p. 67)

Tipo de medida Medida
Medidas multidimensionales 1. Assessment of quality of life at the end of
generales (n = 22) life instrument

2. Brief Hospice Inventory
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3. Cancer Worries Inventory

4. Canadian Health Care Evaluation Project
(CANHELP) Questionnaire

5. Chronic IlIness Quality of Life Ladder

6. Functional Assessment of Chronic Illnesss
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 Pa-
tients

16. Needs at the End-of-Life Screening Tool

17. Palliative Care Outcome Scale (POS)

18. Problems and Needs in Palliative Care Ques-
tionnaire

19. QUAL-E

20. The McCanse Readiness for Death Instru-
ment

21. The Patient Dignity Inventory

22. WHOQOL-HIV BREF

Medidas funcionales de espiri- 1. Beck Hopelessness Scale (BHS)
tualidad :
(n=21) 2. Beliefs and Values Scale

3. Brief Multidimensional Measure of Reli-
giousness/Spirituality (MMRYS)
4. Brief RCOPE
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Medidas sustantivas de espiri-
tualidad
(n=14)

© © N o

10.

11.
12.
13.
14.

15.

16.
17.

18.
19.
20.
21.

Coping with llIness Scale (o Coping Inven-
tory)

Demoralization Scale

Existential Loneliness Questionnaire (ELQ)
Existential Meaning Scale (EMS)
Funtional Assessment of Chronic IlIness
Therapy-Spiritual Well Being (FACIT-Sp)
Hopelessness Assessment in Iliness Ques-
tionnaire

JAREL Spiritual Well-Being Tool
Meaning in Life Scale

Measure of coping in HIV

Mental Physical and Spiritual Well-being
Scale

Peace, Equanimity, and Acceptance in the
Cancer Experience

Spirit 8

Spiritual Attitude and Involvement List
(SAIL)

Spiritual Health inventory

Spiritual Perspective Scale

Spiritual Well-Being Scale

STM

Daily Spiritual Experiences Scale (DSES)
Expressions of Spirituality Inventory (ESI)
INSPIRIT (Index of Core Spiritual Expe-
rience)

Ironson-Woods Spirituality/Religiousness
Index Short Form (I-W SR Index)

Spiritual Activities Scale

Spirituality and Religion Survey

Spiritual Assessment Scale

89



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

Si tenemos tantos instrumentos para evaluar la espiritualidad en los pacientes,
¢por qué con frecuencia encontramos que las necesidades espirituales no son identifica-
das o suficientemente atendidas? Si abogamos por una atencion integral y holistica en
cuidados paliativos, es fundamental identificar sus necesidades espirituales y proveer a

los pacientes el cuidado que precisan.

Stephenson (2002), hallo que la atencidn espiritual que los pacientes demandan
pasa por crear vinculos significativos, respetando sus elecciones para llevar los Gltimos
momentos de su vida como deseen. La escucha por parte de los agentes sanitarios, sobre
las historias que cuentan acerca de su vida, ayuda a entender lo que son sus necesidades

espirituales.

El estudio cualitativo llevado a cabo por Esperanza Cachdn (2008) con enferme-
ras, muestra que la identificacion de las necesidades espirituales de los pacientes termi-
nales no se realiza de forma precisa. Siendo la razon para ello la falta de formacion re-
cibida en la universidad en este sentido, asi como la falta de tiempo para formarse ac-
tualmente por su cuenta, segun expresan las propias enfermeras. Entre otras necesidades
de los pacientes que estas enfermeras transmiten, estan la de hablar y ser escuchados, la

de ser comprendidos y estar acompafiados.

En otro estudio cualitativo realizado por Tan et al. (2005) también encontraron
que el trabajo de las enfermeras es fundamental en la asistencia de las necesidades espi-
rituales de los pacientes, las cuales necesitan mayor formacion para desarrollar capaci-
dades de escucha, confidencia en relacién a aspectos espirituales, y méas tiempo para

dedicar a los pacientes de forma personalizada.
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VVemos pues, que la comprensién acerca de la espiritualidad por parte de los pro-
fesionales sanitarios que supuestamente van a brindar la atencion espiritual, es impres-
cindible. De otra forma, la atencion a sus necesidades seria imposible. En este sentido
Payas et al. (2008) realizaron un amplio estudio sobre la deteccion y atencion de las
necesidades espirituales en las unidades de cuidados paliativos espafiolas. La muestra
estuvo compuesta por 202 personas (72 médicos, 73 enfermeras, y un grupo multiprofe-
sional de 57 personas compuesto por psicologos, trabajadores sociales, sacerdotes y
voluntarios). Los resultados hallados revelaron que un 31% del grupo expresa gran difi-
cultad en identificar necesidades espirituales en sus pacientes. Y un 40% de los profe-
sionales expresa que se siente con pocos O escasos recursos para responder a estas situa-
ciones donde el enfermo expresa sufrimiento de origen espiritual. Ademas un 63% ex-
pone que los aspectos espirituales no se abordan casi nunca en las sesiones clinicas del
equipo. De modo que lo autores concluyen diciendo que las necesidades espirituales no
estan debidamente atendidas en las unidades de cuidados paliativos de Espafia. Al res-
pecto Dones et al. (2013) con ocasion de un congreso de la SECPAL sobre espirituali-
dad, evaluaron la percepcion que los profesionales sanitarios tenian del tipo de atencion
espiritual que brindaban a sus pacientes, y hallaron que de un grupo de 192 psicologos,
enfermeros y medicos fundamentalmente, solo un 57,6% se considera competente para
el trabajo en ese ambito. Un 41,9% cuenta en su equipo con una persona especifica para
atencion espiritual y solo un 45% considera de forma especifica los aspectos espirituales
en los equipos. Como conclusion advierten que aungue estos profesionales entienden el
acompafiamiento espiritual parte de la atencion que se ha de ofrecer al paciente, todavia

necesitan mucha formacion para ser competentes en su trabajo.

Bermejo y Mufioz (2014), exponen un modelo de trabajo en el cuidado a pacien-
tes terminales que desde 1983 se lleva a cabo en el Centro de Humanizacion de la Salud
(Madrid), un centro sanitario donde toda la atencion al enfermo tanto a nivel biologico,
psicoldgico y social, se realiza desde un marco espiritual, tal y como se viene sugiriendo
a lo largo de esta tesis. Su filosofia esta basada en un profundo compromiso donde la
actitud del profesional se define por (Bermejo, 1998; 2012): una escucha activa con el
paciente, una compenetracion empatica y compasiva con su momento, un tiempo de
calidad destinado al enfermo individualmente, una relacién personal con el paciente
auténtica, y de aceptacion incondicional. La relacién de ayuda brindada en este centro

pasa por una personalizacion de la atencion, en la que se ayuda al enfermo a descubrir
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sus propios recursos internos para confrontar su situacion, en base a un interés y com-

prension por el paciente reales.

2.2.- El modelo 10-N de necesidades espirituales en la terminalidad

La teoria central de la que parte esta tesis, es el modelo de necesidades espiritua-
les en enfermos terminales que el Grupo de Trabajo sobre Espiritualidad en Cuidados
Paliativos (GES), de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), ha veni-
do defendiendo desde su publicacion en 2008 de la “Guia de Acompaniamiento Espiri-

tual en Cuidados Paliativos”.

En el articulo 3 de los estatutos de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos,

se definen los objetivos de esta organizacion de la siguiente manera:

Los Cuidados Paliativos se basan en una concepcion global, activa y continuada que
comprende la atencién de los aspectos fisicos, psiquicos, sociales y espirituales de las
personas en situacién terminal, siendo los objetivos principales el bienestar y la promo-

cion de la dignidad y autonomia de los enfermos y de su familia.

Los Cuidados Paliativos han de practicarse necesariamente desde equipos multidiscipli-
nares que incluyen profesionales sanitarios (médicos, enfermeras, trabajadores sociales,
psicélogos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, auxiliares de enfermeria), eticis-

tas, asesores espirituales, abogados y voluntarios.
Son OBJETIVOS de la Sociedad:

a) Promover conocimientos con bases cientificas sélidas a través de la educacion y for-
macioén de los profesionales implicados.

b) Integrar aquellas personas relacionadas con la atencién de enfermos en situacion
terminal, sus familias y cuidadores.

¢) Impulsar estudios de investigacion que redunden en una mejora en la calidad de la
atencion.

d) Sensibilizar a la. sociedad y a la Administracion para que facilite .una financiacion
adecuada y una organizacion racional de los recursos.

e) Elaborar directrices éticas en los problemas asociados a los Cuidados Paliativos.
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f) Representar los intereses de sus miembros en el marco de las Leyes y ante los orga-
nismos de las Administraciones Publicas Sanitarias y Docentes u otros 6rganos o enti-

dades nacionales o internacionales, publicos o privados.
Para cumplir estos objetivos, la Sociedad realizard las siguientes funciones:

a) Organizar y dirigir cursos, congresos y cualquier tipo de reunién de ambito nacional di-
rigida a cualquier aspecto de los Cuidados Paliativos.

b) Patrocinar investigaciones, publicar paginas web, actos y publicaciones periddicas o
no, en el campo de los Cuidados Paliativos.

c) Apoyar las actuaciones de personas fisicas, asociaciones o grupos de trabajo dedica-
dos a actividades similares o a ciencias cientificas afines, en Espafia o en el extranjero,
en tanto ello pueda contribuir eficazmente al desarrollo de los fines de esta Asociacion.
d) Asesorar a la Administracion en los planes que ayuden o favorezcan al desarrollo e
implantacion de los Cuidados Paliativos en el territorio nacional.

e) Promover cuantos instrumentos muebles o inmuebles considere necesarios para el

desarrollo de sus actividades.

En 2004, el por aquel entonces presidente de la SECPAL, Xavier Gomez Batiste
(actual director del area de cuidados paliativos de la OMS, Macpherson, 2014), propuso
la creacion dentro de la sociedad, de un grupo de trabajo sobre la dimension espiritual

de atencién en cuidados paliativos diciendo lo siguiente:

“La dimension espiritual es valorada como muy importante por pacientes y fami-
liares, y aunque se ha avanzado en el didlogo entre las distintas visiones de esta
dimensidn, existe poca experiencia y evidencia en el area asistencial, poca expe-
riencia en la formacién y poca participacion en los congresos. Se trata de un area

importante, pero relativamente poco desarrollada.’

(Benito, Gomis, Barbero, y Payas, 2008, p. 19).

Una vez creado el Grupo de Trabajo sobre Espiritualidad en Cuidados Paliativos
en la SECPAL el 8 de abril del mismo afio, se sentaron sus objetivos (Benito et al.,
2008, p. 20-23). En sus primeras reuniones se dieron cuenta de la dificultad de concep-

tualizar el término “espiritual”, asi como de delimitar su &mbito de trabajo, evaluacion y
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aplicacion. De forma que elaboraron un cuestionario para conocer la opiniéon que los
profesionales de la SECPAL tenian, acerca de lo que son las necesidades espirituales en
base a lo que habian escuchado de sus pacientes terminales. Asi, recogieron informacion
de 200 personas médicos, psicélogos, enfermeros, trabajadores sociales, agentes pasto-
rales y voluntarios, y publicaron sus resultados en la revista Medicina Paliativa (Payas
et al., 2008). La principal pregunta del cuestionario decia asi: “Escribe hasta tres ejem-
plos concretos, 1o més textuales posible (procedentes de tu propia experiencia), de algo
que haya comentado o preguntado un enfermo y que tu hayas atribuido a la expresion
de una ‘necesidad espiritual’ ”. La informacion recopilada se analiz6 cualitativamente
mediante un analisis sistematico del contenido, determinando los temas emergentes mas
importantes y clasificAndolos en categorias con un significado descriptivo. Se intent6
que los datos no fueran interpretados siguiendo ninguna agrupacion previa especifica
conocida sobre las necesidades espirituales descritas por otros autores. No obstante el
resultado fue la casi total confirmacion de las teorias sobre necesidades espirituales que
ya se habian propuesto anteriormente por otros autores, y que se dividen en dos tipolog-
ias que en esta tesis denominamos como “Modelo 10-N y “Modelo 3-N”, en funcion
de si la clasificacion de las necesidades espirituales consiste en una agrupacion de 10

categorias o 3 categorias.

En base a esta investigacion inicial, al cuerpo tedrico que conformaba su objeti-
vo de trabajo, y a las reuniones celebradas por el grupo a lo largo de cuatro afios, final-
mente se decidi6 editar todo el material elaborado y publicarlo en forma de guia, que
titularon: “El acompafiamiento espiritual en cuidados paliativos: Una introduccion y
una propuesta” (Benito, Barbero, y Payas, 2008). En ella se dedica un capitulo donde
se expone lo que entienden los expertos acerca de las necesidades espirituales, clasi-
ficandolas en 10 categorias (Maté y Juan, 2008). Esto supondra un pilar fundamental en
la comprensién de la necesidad espiritual para la SECPAL. Este capitulo supone una
revision bibliografica de algunas de las publicaciones existentes sobre necesidades espi-
rituales en enfermos terminales y cuidados paliativos. La mayor parte, trabajos tedricos,
aungue basados en la experiencia clinica de los autores. Concretamente basan su clasifi-
cacion en los trabajos tedricos de los siguientes autores: Barbero (2002), Bayés y Borras
(2005), Llinares (2004), Maté (2007), Payas (2002, 2003), Thieffrey (1992), Torralba

(2004), y Vimort (1990). Aungue su clasificacion esta basada fundamentalmente en la
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taxonomia de Thieffrey (1992), que a su vez se inspir6é en Vimort (1990). Resulta en las
siguientes 10 necesidades (Maté y Juan, 2008, pp.61-78):

a) Necesidad de ser reconocido como persona

b) Necesidad de volver a leer su vida

c) Necesidad de encontrar sentido a la existencia y el devenir: la busqueda de sentido
d) Necesidad de liberarse de la culpabilidad, de perdonarse

e) Necesidad de reconciliacion, de sentirse perdonado

f) Necesidad de establecer su vida mas alla de si mismo

g) Necesidad de continuidad, de un més alla

h) Necesidad de auténtica esperanza, no de ilusiones falsas. La conexion con el tiempo
i) Necesidad de expresar sentimientos y vivencias religiosos

J) Necesidad de amar y ser amado

Estas son las necesidades espirituales basicas en las que se asienta esta tesis, y
desde las que parte. Sin embargo, se han hecho dos modificaciones al modelo de la
SECPAL, ya que consideramos que simplifican a la vez que complementan su clasifica-

cion:

1) Se ha unido la “necesidad de liberarse de la culpabilidad, de perdonarse” con
la “necesidad de reconciliacion, de sentirse perdonado”, en una misma nece-
sidad denominada ‘“necesidad de perdon”. Ya que se entiende que tanto la
necesidad de perdonar a alguien, como la de que alguien nos perdone, o la de
perdonarnos a nosotros mismos. Todas tienen en comun el perdon. Por lo
tanto, entendemos que este es el objetivo central de esta necesidad. Este
cambio no supone una modificacién cualitativa del contenido al que se refie-

ren dichas necesidades, sino que los une.

2) Tras el analisis del contenido de las diez necesidades, se ha visto implicita la
existencia de una necesidad que no ha sido distinguida individualmente, y

que se considera importante diferenciar. Seria la “necesidad de ordenar sus
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asuntos”. El estudio de Vilalta (2010) confirma la existencia de esta necesi-

dad en este tipo de pacientes.

De forma que tras estos pequefios cambios, la clasificacién se queda igualmente
en 10 necesidades, que para abreviar denominaremos a lo largo de la tesis como “10-N”.
Por motivos de simplificacion, también se ha resumido el nombre de algunas necesida-

des resultando de la siguiente manera:

Necesidad de ser reconocido como persona
Necesidad de amor

Necesidad de releer su vida

Necesidad de sentido

Necesidad de perdon

Necesidad de establecer su vida mas alla de si mismo
Necesidad de continuidad

Necesidad de esperanza

© 0 N o g b~ w D

Necesidad religiosa

[N
©

Necesidad de poner en orden sus asuntos

Una descripcidn resumida del significado de cada una de ellas se ofrece a conti-

nuacion.

2.2.1.- Necesidad de ser reconocido como persona

El enfermo puede sentir su enfermedad como una intrusa que hace peligrar su
vida, su salud, su autonomia, su memoria, su razonamiento, su habla, su comprension de
la realidad. En definitiva el bienestar en el que antes se encontraba. Se encuentra asi
increiblemente limitada en sus acciones y libertad, y dividida en la unidad en que antes
sentia su cuerpo y persona. A esto se le puede afiadir el anonimato en el que puede verse
al ser paciente de un hospital 6 unidad de cuidados paliativos, en el que tiene asignado
un nimero y habitacién que le despersonalizan. La persona en estos lugares ademas
suele sentirse sola, dado que no se encuentra en casa, sino mas bien alejado de su vida,

donde no puede participar en la mayoria de las decisiones que le conciernen, donde ha
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perdido el rol social que ejercia antes. Ahora se encuentra en las manos de otro para
realizar muchas de las tareas que antes podia hacer por si mismo, lo cual puede hacerle
sentir inutil y afectar a su autoestima enormemente. La persona en definitiva se encuen-
tra fuera de si, donde tal vez pueda sentir amenazada o anulada su identidad. Por estos
motivos es fundamental que el paciente se sienta nombrado, tenido en cuenta, mirado,

tratado con dignidad, como siempre ha sido tratado.

2.2.2.- Necesidad de amor

En relacién a la necesidad precedente, el paciente puede encontrarse con ésta,
pues aunque la situacion de despersonalizacién que vive la persona puede conllevar una
gran soledad y riesgo de egocentrismo por todas las necesidades personales a que se ve
sometido, también puede traer una mayor apreciacion de las relaciones sociales, una
necesidad de amar, de entregarse, de darse. Ademas de la necesidad de sentirse amado,
no abandonado y aceptado tal cual se encuentra en su dificil situacion. En estas circuns-
tancias los pacientes pueden ser muy demandantes, necesitan que estén con ellos mucho
tiempo. Es normal que tengan apegos a las personas de su vida de las que no se quiere
despedir. A la vez también necesitan sus momentos de soledad, porque saben que morir,
van a tener que hacerlo solos, y han de prepararse para ello. De modo que instintiva-
mente a veces se recogen en si mismos. Es en estos momentos de cercania al final de la
vida, cuando algunas personas dan un renovado valor al amor. Necesitan expresar lo
que tal vez no han expresado anteriormente, ver a quienes no han visto en mucho tiem-
po, etcétera. En estas circunstancias algunas personas sienten una gran necesidad de
olvidarse de si mismas, para amar y preocuparse por el bien de sus seres queridos y has-
ta desconocidos. La necesidad social de pertenencia a un grupo (pueblo, amigos, fami-
lia, comunidad), se ve interpelada aqui directamente, ya que ese sentido de participacion

y unién al grupo en cierto modo puede sentirse como mas fuerte que la propia muerte.

2.2.3.- Necesidad de releer su vida

La enfermedad grave puede hacer a quien la padece, presentarse ante todo lo que
ha sido su vida, dado que siente la amenaza de la muerte. Puede sentirse necesidad de
compartir con alguien que quiera escucharle el relato de lo que para él ha sido su histo-

ria vital. Puede hacerse también en solitario, dandose cuenta de lo que ha sido importan-
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te en su vida y lo que no, de las decisiones que fueron acertadas y las que fueron erra-
das. Lo que hizo bien y lo que hizo mal. Una lectura del pasado ayuda a ordenar los
acontecimientos, dotarles de coherencia. Revivir los momentos felices, ayuda al pacien-
te a sobrellevar los menos infelices que esta viviendo actualmente. Y revivir los peores
momentos tal vez le ayude a conciliarse con ellos. Quiza esta relectura haga al individuo
cambiar su jerarquia de valores y prioridades en su vida. EI objeto de esta relectura bien
pudiera ser el destacar los elementos de peso, aquellos que ayuden al paciente a afrontar
su final. Si de esta relectura, se desprende una idea suficientemente positiva de la propia
existencia, entonces el paciente se sentird en mejores condiciones para afrontar su muer-

te. De lo contrario, el paciente tendré graves dificultades para aceptarla.

2.2.4.- Necesidad de sentido

De la necesidad anterior se deriva esta. Al sentir la inevitable amenaza de la po-
sibilidad de morir, el individuo se coloca frente a lo esencial de la vida. Al mirar hacia
lo que ha sido su historia personal, puede plantearse preguntas existenciales que le sus-
citen la necesidad de dar un sentido a su vida mayor del que habia tenido hasta ahora, de
darse una explicacion a si mismo de lo que ha sido para el mundo, qué es lo que ha ve-
nido a hacer aqui, por qué ha nacido en esta vida o simplemente hacer un balance de lo
que ha vivido y como lo ha vivido. Si ha tenido una vida satisfactoria o no, que le haga
sentirse reconfortado con su pasado. Igual que con su presente, pues aunque el sufri-
miento nunca va a ser deseado, la persona puede transcenderlo dotandolo de sentido,

consiguiendo de este modo la fuerza suficiente para soportarlo (Frankl, 1993).

2.2.5.- Necesidad de perdén

Esta es otra necesidad derivada de la relectura de la vida, ya que al mirarla en
retrospectiva, se ven los aciertos y los errores que se han cometido a lo largo de los
afios. La enfermedad empuja al individuo a sentir su cercano final, el cual trae la nece-
sidad de arreglar lo necesario, para marchar en paz. La persona puede hacer de juez de
su propia vida, y sentir la necesidad de reconciliarse con su propia vida, con él o ella
misma, con Dios, o con otras personas. Puede sentir que ha sido infiel a sus principios o

valores. El sentido que algunas personas dan a su enfermedad (sobre todo si es repenti-
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na) puede ser de castigo por pasadas malas actuaciones, ante las que sienten culpabili-
dad y necesidad de ser perdonados. O tal vez se piense en las relaciones con las cuales
ha mantenido conflictos, y que en estos momentos necesite solucionar. La distancia en-
tre lo que se ha querido ser en la vida, y lo que realmente se ha sido, puede ser origen de
culpabilidad también.

2.2.6.- Necesidad de establecer su vida mas alla de si mismo

Esta necesidad hace referencia al impulso del paciente de encontrar mas alla de
si mismo una fuente donde poder realizarse, donde encontrarse pleno, donde sentirse
unido a si mismo o/y a una entidad mayor que le excede infinitamente. Se trata de una
experiencia de profunda paz e intensa felicidad que muestra que no nos pertenecemos a
nosotros mismos. Que somos parte de algo mayor que nos transciende. De un orden
superior que desconocemos pero que sentimos de alguna forma. Las personas religiosas
satisfarian esta necesidad mediante sus rezos, u oraciones por ejemplo. Las que no son
religiosas, podrian satisfacerla como dice Graf Diirckheim (1992) a través del encuentro
con seres queridos, a traves de algun tipo de arte, 0 en el contacto con la naturaleza.
Cuando se vive una enfermedad que amenaza la propia existencia, esta apertura a la
trascendencia puede verse incrementada. Esta necesidad también expresa el deseo de
conocer la verdad, la verdad de todas las cosas, de la existencia. La cual también puede
sumir a la persona en un profundo miedo a la transicion de la vida a la muerte, y que va

a tener que afrontar solo, irremediablemente.

2.2.7.- Necesidad de continuidad

De la necesidad anterior puede sucederse esta otra. Algunas personas al contem-
plar su vida, la pueden entender como un elemento integrante de un contexto mayor. La
persona en estas circunstancias, puede sentir la necesidad de “pasar su antorcha” a otros
para continuar con algo trascendente, como puede ser la transmision de un mensaje, la
defensa de ciertos valores, el logro de un proyecto u objetivo, la lucha profunda por un
ideal o una obra, que harian a la persona encontrarse plenificada en aquello por lo que
se ha entregado. O simplemente dejar a otro algo muy preciado, como pueda ser una
casa, un huerto, unos animales... algo que para el paciente ha tenido valor. Aqui tam-

bién podria hablarse de la prolongacion del “yo” que implica la descendencia familiar.
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Esta suele ser la expresion méas usual de esta necesidad de continuidad: los hijos. Pues
por ellos se dio la vida, y en ellos queda la satisfaccion de que nuestra vida no se acaba
con nuestra muerte. También puede significar la angustia que produce la idea de la des-
integracion del ego, del yo, de la propia consciencia personal, y que algunas personas
traducen en la creencia de la inmortalidad del alma. De que van a continuar “vivos” de

alguna forma en otro tipo de existencia.

2.2.8.- Necesidad de esperanza

La esperanza es la Gnica cosa que persiste en todo el proceso de morir, como ya
encontrd Kiibler-Ross (1975). El paciente muchas veces se mueve entre los polos:
“acepto mi pronostico” y “tal vez todavia haya una solucion, un milagro”. Es la expre-
sion del instinto de supervivencia, del ego, que no soporta morir, es el deseo de que todo
este sufrimiento tenga un sentido, pero no acabe con la vida. Habiendo aceptado la
muerte, a veces la esperanza se concreta en cosas como por ejemplo llegar a vivir lo
suficiente para ver nacer a un nieto, estar lo suficientemente fuerte para asistir a una
boda, morir sin dolor fisico, llegar a recibir la visita de alguien esperado, etcétera. Ni
que decir tiene que entre todas las dudas que puedan surgir, el deseo o creencia de una
forma de vida después de esta supone una esperanza que ayuda muchisimo a sobrellevar
el miedo a lo desconocido, al después. Asi como también la ilusion en poderse encon-
trar con algun allegado ya fallecido, supone una esperanza que proporciona alivio al

sufrimiento soportado.

2.2.9.- Necesidad religiosa

Esta necesidad corresponderia a la forma religiosa o tradicidn espiritual concreta
que tomaria un culto. Cabe resaltar la importante diferenciacion entre espiritualidad y
religion o tradicién espiritual, entendiéndose por simplemente “espiritual” aquella di-
mension que compone a todo ser humano, y que le hace trascenderse a si mismo, para
dirigirse hacia algo que estd mas alla de si mismo y de sus intereses y necesidades per-
sonales. Es lo que representa la “necesidad de establecer su vida mas alla de si mismo”.
Sin embargo lo “religioso o tradicion espiritual” seria una forma concreta que tomaria
esa dimension espiritual. Igual que existen numerosas religiones en el mundo (cristia-

nismo, budismo, hinduismo, islam...), asi también existen numerosas tradiciones espiri-
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tuales (chamanismo, new age, veneracion ancestral, taoismo...) con las que satisfacer
esa necesidad de transcendencia. Las personas con esta necesidad se apoyaran mucho en
sus creencias y fe para soportar su sufrimiento, el cual les aliviara el proceso. Podrian
encontrarse “personas practicantes” o “no practicantes”. La diferencia entre unas y otras
estribaria en la necesidad de las primeras en realizar las practicas religiosas o espiritua-
les correspondientes a sus creencias. Mientras que las segundas no necesitarian realizar
dichas préacticas. Ambas compartiendo sus creencias y fe. También puede ocurrir que la
consciencia de la cercania de la muerte, haga resquebrajarse la fe a los creyentes y llenar
de dudas sus creencias. O arremeter contra Dios por haberles traido esa enfermedad sin
merecérselo, por llevarseles tan pronto, 0 en un momento en que se encontraban tan
felices. Esta experiencia negativa implicaria una necesidad religiosa todavia mayor,
pues el paciente requeriria de una asistencia en esta materia, para lograr paz y tranquili-

dad en sus creencias.

2.2.10.- Necesidad de poner en orden sus asuntos

En cierto modo, esta necesidad se ve relacionada con la necesidad de perddn, ya
que el paciente ante el final de su vida, puede sentir la necesidad de concluir algunos
temas para poder marcharse en paz. Esto podria ser la necesidad de reconciliarse con las
personas a quienes ha podido herir, 0 por quienes se ha sentido herido y no llego a per-
donar. También supone poner en orden sus asuntos, cualquier comunicado que el pa-
ciente necesite expresar a alguien, asi como la necesidad de escuchar algo de alguien en
concreto. Los ultimos momentos de vida de una persona suscitan en ella la necesidad de
palabras verdaderas. Todo lo relativo al testamento, a la cesion de bienes, revelacion de
Gltimas voluntades, confesidn de secretos intimos, Gltimos consejos o0 deseos a sus seres
queridos, peticion de favores, finalizacion de tareas o proyectos, etcétera. Dejar resuelto
todo esto, puede suponer una necesidad importante, que ayuda muchisimo al paciente a
marchar en paz, siempre y cuando éste, sepa su pronostico, y lo haya aceptado de alguna

manera, aunque solo sean instantes antes de morir.

A modo de resumen, se presenta una tabla con las 10 necesidades de forma sin-

tetizada.
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Tabla 2. Resumen necesidades espirituales. Taxonomia “10-N”

Concepto

Descripcion

N. de ser reconoci-
do como persona

N. de amor

N. de releer la vida

N. de sentido

N. de perdon

N. de establecer su
vida mas alla de si
mismo

N. de continuidad

N. de esperanza

N. religiosa

N. de poner en or-
den sus asuntos

Es posible que surja cuando el paciente siente amenazada su autonomia, su
memoria, su razonamiento, su habla, su capacidad de decision. Todo esto
puede hacerle sentir que ha perdido su dignidad. Especialmente cuando es
tratado como un enfermo, sin importar quién es él o ella.

Los momentos de cercania a la muerte pueden suscitar una apreciacion de
las relaciones mucho mayor, intensificando el sentimiento de amor por los
seres queridos, necesitando de su presencia.

La proximidad del final puede producir una revision de lo que ha sido toda
la trayectoria vital. Unas veces este repaso se lleva a cabo en compafiia de
otro interlocutor, y otras se hace en solitario. Esta relectura ayuda a ordenar
los acontecimientos, a hacer un balance de la historia.

Estos duros momentos colocan al individuo frente a lo que ha sido su vida,
creandole a veces la duda de si ha valido la plena. Otras veces la mirada
atras inunda de satisfaccion por lo vivido.

La persona puede hacer de juez de su propia vida, y sentir la necesidad de
reconciliarse consigo mismo, con dios 0 con otras personas, para sentirse
en paz. Algunas personas entienden su fatalidad como un castigo. Otras
veces la distancia entre lo que se ha querido ser en la vida, y lo que real-
mente se ha sido, puede ser origen de culpabilidad.

Las especiales circunstancias que se experimentan cuando uno se acerca a
su propia muerte, pueden suscitar en el paciente el deseo de encontrar mas
alla de si mismo una fuente donde poder realizarse, encontrandose unido a
una entidad mayor que le excede, sin denominacion concreta.

Algunas personas al contemplar su vida, la pueden entender como un ele-
mento integrante de un contexto mayor: un legado, una obra que otros han
de completar, la realizacion en la descendencia familiar, o la creencia de la
vida en el mas alla.

Es la expresion del instinto de supervivencia, de curarse. De otra forma,
habiendo aceptado la muerte, a veces la esperanza se concreta en el deseo
de vivir un poco de tiempo mas para conseguir un objetivo concreto. O
incluso la de encontrarse con dios o seres queridos en el mas alla. O sim-
plemente adelantar la muerte para dejar de sufrir.

Es la necesidad que algunas personas tienen de cumplir con sus creencias
concretas, en forma religiosa, siguiendo rituales, oraciones, meditaciones,
rezos, etc. Suelen significar una gran fuente de apoyo y remanso de paz
desde el que posicionarse para lidiar mejor con el sufrimiento.

Tras aceptar el pronostico, el paciente puede sentir la necesidad de despe-
dirse. Esto puede manifestarse a traves de cualquier comunicado que el
paciente necesite expresar a alguien, asi como el saber algo en concreto.
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También entraria aqui todo lo relativo al testamento, revelacion de dltimas
voluntades, etc.

Segun Torralba (2004), el ser humano es por definicion un ser carencial, que no
tiene la plenitud en si mismo, que no es autosuficiente. De ahi que tenga necesidades, y
tenga que satisfacerlas para sentirse completo. Por eso, aspirar a ser totalmente auténo-
mo es algo inalcanzable, porque vivimos en un continuo de relaciones con nuestro me-
dio. En este sentido es muy importante resaltar que ademas de las diferencias en el con-
tenido que tienen las necesidades espirituales descritas, existe una diferencia implicita
que ha de tenerse en cuenta: la naturaleza intrinseca o extrinseca de cada necesidad. O
como lo expresa Torralba (2004), de orden natural o artificial (creadas por la cultura).
Entendiendo por necesidades “intrinsecas” las comunes a todo el género humano. Mien-
tras que las “extrinsecas” dependen de la voluntad del individuo. Sin entrar en grandes
razonamientos de por qué unas se consideran intrinsecas mientras que otras son extrin-
secas, se presenta la tabla 3, con su distincidn, y en los casos en que son intrinsecas,
algunos de los autores principales de las teorias que avalan la naturaleza intrinseca (o

natural) de esas necesidades.

Tabla 3. Naturaleza de las necesidades espirituales

Necesidad Naturaleza  Explicacion Investigador que lo
confirman

Ser reconocido como Intrinseca Necesitamos ser tra-  Harvey Max Chochi-

persona tados con dignidad nov, William S.
Breitbart

Amor Intrinseca Necesitamos amary ~ Abraham Maslow,

ser amados Sigmund Freud, John

Bolwby

Releer la vida Extrinseca Puedo necesitar revi-

sar mi historia 0 no

Sentido Intrinseca Necesitamos sentir Viktor Frankl; Irvin
que nuestra vida tie-  D. Yalom, Rollo May
ne un significado

Perddn Intrinseca Puedo necesitar per-  Abraham Maslow,
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donar o que me per-

donen, o0 no.

Gerald Klerman,
Myrna Weissman

Establecer su vida mas Extrinseca Puedo tener creen-

alla de si mismo cias transcendentes,
0 no.

Continuidad Extrinseca Puedo querer que mi
vida se prolongue, o
no.

Esperanza Intrinseca Necesitamos mirar al  Elizabeth Kiibler-
futuro con positivi- Ross, Cicely Saund-
dad, para vivir un ers
buen presente.

Religiosa Extrinseca Puedo tener creen-
cias religiosas, o no.

Poner en orden sus asun-  Intrinseca Puedo necesitar aca-  Harry Stack Sullivan,

tos bar algo, o no. Robert Selman

Ahora bien, a la hora de evaluar estas necesidades, encontraremos que mientras
las de tipo intrinseco (naturales) siempre aparecerdn en un continuo de satisfaccion-
insatisfaccion, porque el ser humano siempre las tiene, sea de forma satisfecha o insatis-
fecha. Las de tipo extrinseco (artificiales o culturales) solo entraran en el continuo satis-
faccion-insatisfaccion si existen en el paciente. Ya que no tiene sentido que por ejemplo
un paciente sin necesidad religiosa, la tenga satisfecha o insatisfecha. Porque no tiene
algo que pueda estar de ninguna forma. Al respecto dicen Barbero et al. (2008, p. 82),
que este tipo de necesidades, no se refieren a un carencia en la persona, de la que surge
determinada necesidad. Sino que son necesidades que apelan a potencialidades ain no
suficientemente desarrolladas o bien a expectativas no suficientemente cubiertas pero si
deseadas. Esto es importante porque de esta forma no entenderemos a las necesidades
espirituales como una amenaza (por su carencia), sino como una oportunidad (capacida-
des personales aun sin desarrollar). Asi por seguir con el ejemplo de la necesidad reli-
giosa, una persona que presente esta necesidad, estard gustoso de tenerla, porque es lo
que le hara sentirse realizado, a través de rezos, creencias, lecturas, o practicas. Y lo

mismo puede ocurrir con el resto de necesidades extrinsecas.
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Para configurar de qué forma se entiende una necesidad como satisfecha o insa-
tisfecha, se discutieron las definiciones de cada una con un equipo de expertos (1 tedlo-
go, 1 psicologo, 1 médico), y se establecieron unos criterios para decretar cuando una de
estas necesidades se mostraria satisfecha o insatisfecha. La relacion de criterios se

muestra en la siguiente tabla.

Tabla 4. Criterios de para saber cuando una necesidad esta satisfecha o insatisfe-

cha

Necesidad

Satisfecha

Insatisfecha

Ser reconocido como per-

-Se siente bien atendido, consi-

derado, tenido en cuenta, respe-

-El paciente no siente que sus cui-

dadores o personas cercanas le

sona
tado. dediquen la atencion que necesita
-No siente que se interesen por
saber como se siente o qué piensa
- Su limitacion fisica le hace sentir-
se “inutil” para los demas
-No se siente respetado
Amor - Se siente acompafiado y cui- - Deseo de ver a personas queridas
dado por su gente cercana. gue no puede ver facilmente
-Se siente querido por su fami- - Ganas de hacer algo por alguien y
liay amigos no poder
-Conflictos con gente querida
Releer la vida -Pensar en el pasado -Querer recordar su vida en com-
- Recordar los buenos y/o ma- pafiia de alguien y no poder hacerlo
los momentos de su vida
- Ganas de dialogar con alguien
sobre momentos vividos ante-
riormente
Sentido - Siente que ha tenido una vida - Siente que su vida no ha sido del

agradable
- Se siente satisfecho con lo que

ha sido su vida
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Perdén

Establecer su vida mas

alla de si mismo

Continuidad

Esperanza

Religiosa

-Tenia conflictos con alguien

pero los ha resuelto

- Creencia de que hay algin
tipo de inteligencia no visible
que organiza la vida

- Creencia de que va a seguir
existiendo de alguna forma tras
su muerte

- Creencia de que va reunirse
con seres difuntos

-Sentirse parte de un todo ma-

yor

- Alegria de que sus hijos van a
quedar bien tras su muerte

- Sentimiento de dejar algo
importante en esta vida tras su
muerte

- Cesion de algun bien material

a otra persona

- Creencia de que algo va a
poder curarle

- Deseo de vivir hasta un de-
terminado momento

- El recibimiento de alguien o

algo deseable, al morir

-Seguir algun tipo de creencia

religiosa, o de alguna corriente
espiritual

- Ejecucion de algin compor-

tamiento religioso
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- Hay alguien con quien esta enfa-
dado, o no se habla, y querria hacer
las paces

- No hizo algo importante que le
gustaria haber hecho en su vida

- Interpretacion de la enfermedad
como castigo

-Querer creer en algo transcendente,
pero no poder por impedimento de

larazon légica y materialista

- Preocupacion de que a sus hijos no
les va a ir bien tras su muerte
-Querer haber dejado un legado a
alguien y no poder hacerlo

-Querer creer en la vida después de
la vida, y no poder

-Querer haber dejado algo impor-

tante, pero haber fracasado

-Tener ganas de morir a causa del
malestar

-No tener ilusién por nada futuro

- Incomprensidn con Dios o algin
ente o inteligencia superior
-Disconformidad con Dios por la

situacion personal



Poner en orden sus asun- -Algo que estaba pendiente de - Necesidad de hablar con alguien
tos hacer o decir, ha sido concluido  un tema intimo
o solucionado - Falto de arreglar trdmites burocréa-
ticos, testamento, expresion de
Gltimas voluntades,etc

- Deseo de hacer/acabar algo impor-
tante

Como dijimos, estas necesidades espirituales defendidas por la SECPAL, se ba-
saron en trabajos teoricos, que se fundamentaron en la experiencia clinica del autor,
pero no se comprobaron con una poblacién de enfermos terminales. No obstante, Vilalta
(2010) y Vilalta, Valls, Porta, y Vifas (2014) partiendo de una bdsqueda exhaustiva en
las principales bases de datos médicas con los téerminos “cuidado paliativo, enfermedad
terminal, muerte, calidad de vida y necesidades espirituales”, revisaron un total de 246
articulos, de los cuales seleccionaron los 30 méas apropiados para entender los aspectos
mas relevantes en cuanto a las necesidades en cuidados paliativos. De todas las necesi-
dades expuestas en estos articulos, el equipo de Vilalta entendié que habia 11 necesida-
des principales, que representaban todas las mencionadas en esos trabajos, y que enca-
jaban en su mayoria con la inicial definicion de Thieffrey (1992), adaptada posterior-
mente por la SECPAL (Maté y Juan, 2008). Tras idear un cuestionario para evaluar es-
tas necesidades, lo aplicaron a 50 pacientes en un hospital de Barcelona, quienes corro-
boraron su existencia y relevancia en la atencion al paciente paliativo en diferente grado
(ver tabla 5).

Tal y como se coment6 al agregar al modelo de la SECPAL la necesidad de or-
denar sus asuntos, que ellos no habian diferenciado, vemos que Vilalta (2010), si la
incluye, apareciendo como un subtema en la necesidad de sentido y continuidad (items
3.1, 3.2, 7.1, 7.3., 7.4. en su cuestionario), a los cuales una parte considerable de los
pacientes respondieron afirmandola. Sin embargo Vilalta (2010) no formuld ningan
item para conocer directamente la necesidad de amar y ser amado, que si distinguieron
Maté y Juan (2008).

107



Tabla 5. Evaluacion por los propios pacientes de las necesidades espirituales
(Vilalta, 2010, tabla 9)

Necesidad 0 — 10

1. Ser reconocido como persona hasta el final de la vida 8,6
2. Conocer la verdad 8,3
3. Volver a leer su vida 6,2
4. Buscar un sentido a la existencia 5,7
5. Tener esperanza 5,7
6. Establecer su vida en algo mas alla de si mismo 52
7. Expresion religiosa 4,9
8. Continuidad, existencia de un mas alla 4

9. Libertad, de liberarse 3,8
10. Liberarse de la culpabilidad, de perdonar 1,5
11. Reconciliacion, de sentirse perdonado 1,4

Igualmente, Rufino (2015) investigd la prevalencia de estas necesidades a través
del registro de las expresiones con un contenido igual o similar al descrito en dichas
necesidades (10-N), que los mismos pacientes terminales verbalizan espontaneamente
mientras son atendidos por el equipo de paliativos. La muestra constd de 276 pacientes
oncoldgicos terminales, aunque sélo 86 verbalizaron algo que pudiera identificarse co-
mo necesidad espiritual. De estas personas se registraron 102 respuestas. La frecuencia
de necesidades espirituales expresadas por los pacientes fueron como se muestra en la

tabla siguiente:

Tabla 6. N°y % de pacientes que hicieron referencia a las ne-
cesidades espirituales de la SECPAL. (Rufino, 2015, Tabla 11).

Necesidad N %
Ser reconocido como persona 8 9,3
Volver a leer su vida 19 22
Encontrar sentido a la existencia y el devenir 22 25,5
Liberarse de la culpabilidad 1 0,9
Reconciliacion 1 0,9
Establecer su vida més alla de si mismo 3 3,4
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Continuidad 4 4.6

Esperanza 2 2,3
Religiosa 17 19,7
Amar y ser amado 13 15

Como vemos, las necesidades espirituales propuestas por la SECPAL, estuvieron
presentes en los pacientes de estos dos estudios, aunque los mismos las expresaron en
con distinta frecuencia, especialmente las necesidad de reconciliacion y liberarse de la
culpabilidad que escasamente aparecieron. Sin embargo fue suficiente para que todas las
necesidades tuvieran una minima representacion. Es decir, el modelo 10-N propuesto

por la SECPAL se vio confirmado.

Por otro lado, y sin conocer el trabajo de Thieffrey (1992) ni de Maté y Juan
(2008), hay algunos investigadores que han corroborado parte de las necesidades espiri-
tuales necesidades por la SECPAL. Uno de ellos es Stephenson (2002), quien llevo a
cabo un estudio cualitativo en el que encontro la necesidad de releer la vida. Y cdmo los
principios, creencias y valores que los pacientes expresaron en el relato de las experien-
cias de su vida, eran los que forjaban la fortaleza del momento presente que estaban
viviendo. De modo que la autora entendié que lo espiritual no era la vida espiritual tal y
como la entendian los pacientes, sino la forma tal y como organizaban las narrativas de

su propia vida.

Aunque no llevaron ningun andlisis sistematico para conocer las necesidades es-
pirituales de los pacientes terminales, es de reconocer que tanto Elizabeth Kiibler-Ross
como Cicely Saunders en los afios 60 y con una importante experiencia clinica, fueron
las primeras autoras en descubrir varias de las necesidades espirituales que estamos eva-
luando en esta tesis. Por ejemplo Kiibler-Ross (1975), ademas de haber sido la primera
en descubrir la necesidad de esperanza que se mantiene a lo largo de todo el proceso de
morir, desde la comunicacion del diagndstico de la enfermedad hasta el final de la vida,
también encontr6é que la necesidad de continuidad tenia lugar (p.70). Algo que expresé
mediante el caso de la muchacha que hacia objetos artesanos para dejarles de recuerdo a

su familia.
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Hermann (2001) también encontrd bastantes de las necesidades de este modelo
10-N en su estudio con enfermos terminales. En concreto 29 necesidades que considero
espirituales, y que agrup6 en 6 categorias: religion, compaiiia, implicacion y control,
acabar asuntos pendientes, contacto con la naturaleza y actitud positiva.

2.3.- El modelo 3-N de la espiritualidad

Como se dijo, al introducir en la SECPAL la creacion del Grupo de Trabajo so-
bre Espiritualidad en Cuidados Paliativos, sus miembros estimaron necesario recoger la
percepcion que los profesionales de la SECPAL tenian sobre las necesidades espiritua-
les de sus pacientes. Para ello idearon un cuestionario que respondieron 202 personas.
En la primera parte del cuestionario, se solicité a cada profesional que escribiera (me-
diante trascripcion literal) “hasta tres ejemplos concretos, lo mas textuales posible (pro-
cedentes de su propia experiencia), de algo que haya comentado o preguntado un en-
fermo y que ellos hayan atribuido a la expresion de una “necesidad espiritual”. Se reco-
gieron 463 expresiones, citadas por 178 profesionales de los 202 totales. 24 de los cua-
les no se aportaba ninguna informacion al respecto. Las respuestas de esas 463 expre-
siones se asignaron a 12 categorias distintas que a su vez se agruparon en tres dominios
tal y como se muestra en la tabla 7. Dando lugar a la propuesta de un modelo de la espi-
ritualidad entendiendola como una dimensién humana fundamentalmente relacional y
que esa relacion puede expresarse de tres formas: con uno mismo, con los demas vy el
entorno, y con un ente superior o transcendente. A estas tres categorias generales las
denominaron “intrapersonal”, “interpersonal”, y “transpersonal” respectivamente (Payas
et al., 2008), en las que cabrian las necesidades espirituales que se detallan en la tabla 8.

De ahi que a este modelo lo denominemos para esta tesis “3-N”.

Tabla 7. Categorias y dominios de expresiones sobre preocupaciones espirituales
tal y como son recogidas por los profesionales de paliativos al escuchar a sus pa-
cientes (Payas et al., 2008, Tabla 3)

Dominio N %
Interpersonal

1.- Falta de apoyo afectivo, por parte de familiares, amigos o profesionales, 27 6
expresiones de soledad y aislamiento

2.- Aspectos pendientes de relacion y/o preocupacion por los que quedan 47 10
3-. Sufrimiento por la pérdida de autonomia, control 2 1

4.- Satisfaccién, valor, logro, sentido y plenitud en la vida sin referencia espi- 31 7
ritual
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Intrapersonal

5.- Inadecuacion, desvalorizacién, abandono, impotencia 7 1
6.- Preocupaciones y miedos sobre el dolor el sufrimiento e incertidumbre 66 14
ante la muerte

7.-Interrogaciones sobre el sentido y proposito del sufrimiento, la enfermedad 62 13
y la muerte

8.- Desesperanza, claudicacion, sinsentido, deseo de morir e ideacién suicida 10 2

Transpersonal

9-. Conflicto interior y/o hostilidad generado por las creencias religiosas con- 40 9
flictivas

10.- Preocupaciones y dudas sobre creencias, fe, el sentido de continuidad 59 13
mas alla de la vida, y/o en relacion con un ente superior

11.- Peticiones o referencias a practicas religiosas y/o guia espiritual 74 16
12.- Plenitud espiritual, paz, confianza y sentido de la vida en relacién con 38 8

trascendencia y/o presencia de un ser Superior

Tabla 8. Necesidades espirituales. Taxonomia “3-N” (Payas et al., 2008, tabla 4).

Dominio interpersonal

-Necesidad de sentirse conectado con los seres queridos y cuidadores

-Necesidad de resolver los asuntos pendientes de relacion y preocupacion por los que
quedan

-Necesidad de mantener un cierto nivel autonomia y control hasta el final

-Necesidad de encontrar y expresar un sentido de plenitud en la vida dentro de lo exis-
tencial

Dominio intrapersonal

-Necesidad de sentirse apropiado y validado ante la experiencia de enfermedad incapa-
citante

-Necesidad de poder expresar los miedos e incertidumbres ante el sufrimiento y el pro-
ceso de morir

-Necesidad de encontrar un sentido y propdsito acerca de la enfermedad y la muerte

-Necesidad de mantener la esperanza, y motivacion por la vida hasta el final

Dominio transpersonal

-Necesidad de resolver el conflicto, culpa y el sentido de abandono generado por las
creencias religiosas conflictivas asociadas a un Dios castigador

-Necesidad de expresar dudas y encontrar repuestas acerca de creencias, la fe, y el sen-
tido de continuidad mas alla de la vida, y/o en relacion con un ente superior

-Necesidad de participar en ritos , recibir guia, y compartir practicas religiosas

-Necesidad de expresar la plenitud espiritual, paz, confianza y sentido de la vida en re-
lacidn con trascendencia y/o presencia de un ser Superior

Observando las 12 subcategorias de la tabla 7, se ve que la mayor parte de las
expresiones que estos profesionales recordaron de la verbalizacion de sus pacientes,

entendidas como necesidades espirituales, se refieren a su carencia. Y no a las potencia-
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lidades y capacidades que impulsan a una persona a tener cierta necesidad, como decian
Barbero et al. (2008, p. 82). Es decir, parece que existe un sesgo de interpretacion por
parte de los participantes del estudio de Payas et al. (2008), al no entender que una ne-
cesidad espiritualidad también puede ser positiva, como por ejemplo seria el caso de una
persona que gracias a la enfermedad y la proximidad de su muerte, presenta una apertu-
ra a la transcendencia que necesita comprender, para lo cual requiere un acompafiamien-
to espiritual. O el paciente que necesita decir a su primo lo que ha significado para él,
aunque lleva afios sin verle. De modo que consideramos que estas 12 subcategorias tie-
nen una limitacién, a la hora de definir la espiritualidad como una relacién inter, intra y

transpersonal.

Por otro lado, atendiendo a la tabla 8, vemos cémo las necesidades englobadas
en los tres dominios (3-N), corresponden a las del modelo de necesidades descrito por
Maté y Juan (2008), el modelo 10-N. Aunque no fue la intencion de los autores, validar
el modelo 10-N, la verdad es que lo hicieron, a pesar de que aqui se ha dado otra deno-
minacion sutilmente diferente a las 10 necesidades. No obstante faltaria incluir la nece-

sidad de volver a leer su vida.

Como expresan Barbero et al. (2008, p. 83), uno de los ejes definitorios de la
espiritualidad es su caracter vincular, y es por eso que la han denominado como intra-
personal, interpersonal y transpersonal, que segun Gomis et al. (2008, p. 145-50) hace
referencia a la espiritualidad en blasqueda de sentido, de conexion y de transcendencia,

respectivamente.

2.3.1.- Intrapersonal

La dimensidn intrapersonal, seria el sentido de la vida de la persona, el signifi-
cado que da a su vida y a su muerte. La coherencia con sus propios valores y sus princi-
pios. Es la armonia entre lo que se anhela, se piensa, se siente y se hace. Significa el
reconocimiento del valor de nuestra historia vital, todo aquello que contribuye a nuestra
felicidad. Lo que nos hace crecer y madurar. Es la integracion de las experiencias que
nos formaron lo que hoy en dia somos. Es también el propdsito de nuestra vida, nuestras

metas y fines. La conexién mas intima con el ser que somos, que algunos denominan ser
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profundo, ser superior, yo real, ser radical, etc. Es el conocimiento interior, el encuentro

con uno mismo. Con la esencia que nos hace seres vivos.

2.3.2.- Interpersonal

Si la dimension intrapersonal hacia referencia a la conexion de nosotros con lo
que esta “dentro”. Lo interpersonal hace referencia a la conexion con lo que esta “fue-
ra”. Es decir, las relaciones con los demas seres y el entorno. El individuo es un ser
completo en si mismo, pero es a la vez una parte de un todo mayor que le transciende.
Es un ser en relacién con todo lo que le rodea. Por eso aqui cobra especial importancia
su relacion familiar, amistosa, con los compafieros del trabajo, con el personal de la
unidad de cuidados paliativos, la relacion con la sociedad en general. Si pertenece a
alguna comunidad concreta, etc. La consideracion de las relaciones sociales se intensifi-
ca y se vive de forma més profunda, mas pura. Se conecta con la esencia de las perso-
nas, trascendiendo las diferencias personales. La sensacion habitual del yo personal o
ego, se expande abarcando otras personas y seres. Un ejemplo de ello es la identidad
que los padres tienen con sus hijos, a quienes sienten como si fuesen ellos mismos.
Razon por la cual pueden llegar a dar su vida por ellos, porque en el fondo perder la
vida por alguien que consideras tu mismo, es darla. Yo ya no soy yo, sino que soy mi
familia, mis amigos, mi comunidad, mis colegas, mis mascotas, mis animales a los que
siento compartiendo la misma esencia que me da vida a mi, igual que se la da a ello. Es
la consciencia de saber que formas pare de una unidad con todo lo demés, a menor o
mayor escala. Por ende, la conexion con el medio ambiente en el que se vive, y con la
naturaleza, también esta incluido, a pesar de que esta conexidn no sea con otros seres,
pero existe una relacion con el lugar fisico en el que vivimos, con la Tierra. Algunos
hospices son creados precisamente a las afueras de la ciudad, imbuidos en un entorno
natural, por esta relacion. No es lo mismo morir rodeado de arboles y vegetacién, que
hacerlo rodeado de paredes, edificios, ruido de coches y ambulancias. También esta

dimension alude a nuestra responsabilidad con aquello con lo que nos relacionamos.

2.3.3.- Transpersonal

Y si la dimension anterior hacia referencia a la conexion o pertenencia con lo

que nos rodea, aqui esta pertenencia cobra un matiz transcendente o transpersonal, pues
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el vinculo se da con lo que podriamos llamar una realidad intangible, pero que lo abarca
todo y a todos. Que todo lo integra y lo transciende, de forma infinita. Es la concepcion
que se tiene de Dios. A esta dimension superior se le ha dado muchos nombres, en fun-
cion de nuestra capacidad de entendimiento acerca de ello: consciencia cosmica, cons-
ciencia universal, naturaleza Gltima, energia, vida, inconsciente radical, lo uno, la uni-
dad, el ser unitivo, la no-dualidad, etc... Es una comprension que transciende lo racio-
nal, y que por tanto es inutil intentarlo comprender a través de la l6gica. Porque perte-
nece al reino de lo sublime, de lo sagrado. Estad mas alla de los confines de las experien-
cias comunes. Supone la expansion de nuestra habitual sensacion de identidad mas alla
de nuestro ego (identificacion personal propia). Es la perspectiva profunda de las cosas.
La expansion del yo personal hacia un yo donde siento que soy mas que mi propia per-
sona. Soy otras personas, otros seres, 0 incluso cosas materiales. Es la sensacion de

identidad a través de otros elementos que estan mas alla de mi mismo.

Aunque se ha dividido la espiritualidad en tres categorias, en el fondo se esta
hablando de una sola, porque las tres estan interconectadas y son interdependientes. Asi
pues, alguien que por cualquier razon desarrolla directamente su espiritualidad intraper-
sonal, también estara desarrollando indirectamente la interpersonal y la transpersonal. Y
lo mismo ocurre con cada una. Por poner un ejemplo; una persona con el objetivo de
encontrar un sentido a su vida (intrapersonal), que pueda ser por ejemplo el crear una
familia, estara a su vez expandiendo su espiritualidad interpersonal (con la misma fami-

lia), a la vez que la transpersonal (tal vez agradeciendo a Dios el haber tenido hijos).

En momentos como los que se vive al final de la vida, donde esta incluido el
sufrimiento y el dolor, la vivencia de la espiritualidad intra, inter o transpersonal, ayuda
al individuo a superar sus dificultades. A soportar la situacion que le ha traido la vida. Y
a afrontar la muerte con paz y sin temor. Sin la resistencia causante de ansiedad y dolor.
Percibir el sufrimiento de forma transcendente, ayuda a sanar emocionalmente y espiri-
tualmente. En el caso del enfermo terminal, ayuda a disfrutar realmente de los Gltimos
momentos de vida, de gozar con las personas que nos rodean, ayuda a desapegarse, a
confiar en la vida o en Dios (si se es creyente). Ayuda a dejarse llevar, a ganar seguri-
dad en el orden ininteligible de la existencia. A abandonarse sin miedo al misterio.
Cuando se ha aceptado la llegada de la propia muerte, se ha trascendido el ego que

siempre lucha por vivir, por permanecer, por seguir vivo en el plano material, en el Uni-
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co que sabe que puede vivir. La trascendencia del ego, por tanto, llevara al individuo a
poder ver mas alla de lo que podia ver antes, y por ello entender cosas que antes no
comprendio, o que incluso pasaron desapercibidas. El final de la vida puede entrafiar los
aprendizajes personales mas importantes de toda la vida.

Esta clasificacion de la espiritualidad que ha tomado el GES de la SECPAL,
coincide con la conceptualizacion ofrecida por otros autores, presentando varios aspec-
tos comunes, referentes a su naturaleza dindmica en 3 niveles. La primera constancia
historica que se tiene de este tipo de clasificacion de la espiritualidad proviene del Na-
tional Interfaith Coalition on Aging, en 1975, quienes definieron la espiritualidad como

la relacién con uno mismo, la comunidad, el entorno y Dios.

Reed (1992, p. 350) entendid que la espiritualidad es “la propension a dar signi-
ficado a través de un sentido de relacion con las dimensiones que trascienden al ser de
tal manera que empodere y no devalGe al individuo. Esta relacion puede ser experimen-
tada intrapersonalmente (como una conexion con uno mismo), interpersonalmente (en el
contexto de otros y del entorno natural) y transpersonalmente (en referencia al sentido

de relacion con lo desconocido, Dios, 0 un poder mas grande que uno mismo.”

Mako et al. (2006) fueron los primeros en contrastar el modelo de espiritualidad
intrapersonal, interpersonal, y transpersonal (3-N) con una muestra de 57 pacientes ter-
minales, y encontraron que el 96% refirieron dolor espiritual, expresado a traves de di-
ferentes formas: (1) intrapsiquicamente (48%), (2) interpersonalmente a través de la

pérdida y el conflicto (38%), y (3) en relacion con la divinidad (13%).

Mount (2003, p. 41) dice acerca de lo que comprende por espiritualidad: “la es-
piritualidad es relacional en su expresion. Y se expresa en tres niveles; con uno mismo
(a lo que Jung llam¢6 ‘proceso de individuacion’), con los otros (a nivel cuantico somos
uno con el cosmos en un estado de totalidad indivisible), a nivel psiquico compartimos
con los demas el inconsciente colectivo (Jung), a nivel transpersonal como una relacion
indiferenciada entre yo-tu (Martin Buber), con el sentido ultimo de la existencia conce-
bido como transcendencia e inmanencia (Dios, lo innombrable, lo que es) y con el cos-
mos. Por tanto la angustia espiritual o existencial debe ser una preocupacion basica para

los profesionales de cuidados paliativos y resto de cuidadores. No sélo es un importante
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determinante de la calidad de vida subjetiva, el lugar donde el individuo sitda su dolor
total, sino también un sentido por el que un paciente de cancer termina su vida.”. Poste-
riormente, Mount et al. (2007) aplicaron este modelo de espiritualidad a una muestra de
57 pacientes terminales para explorar su relacion con el sufrimiento, la sanacién y la
calidad de vida. Corroborando las teorias de Frankl, Yalom, y la propia, encontrando
cuatro tipos de sanacion a través de: la relacién de la persona consigo misma, con los
otros, con el mundo fenomeénico y con el significado ultimo y sagrado de la existencia
(p. 376).

Posteriormente al trabajo del GES de la SECPAL aunque sin conocerlo, otros
autores también han utilizado este modelo 3-N en sus investigaciones, como Edwards et
al. (2010) quienes realizaron una revision literaria que comprendia la experiencia de 178
pacientes terminales, encontrando que la espiritualidad se regia fundamentalmente por
un continuo de relaciones mas que por la nocion personal de lo que es la espiritualidad.
Y que ésta podia 0 no, incluir la religion. Lo que satisfacia las necesidades espirituales
de los pacientes eran las relaciones que éstos establecian con uno mismo, con los otros,
con la naturaleza y la musica, y con Dios 0 un ser superior. También la esperanza, y el

sentido y propdsito en la vida jugaba un importante papel.

Meezenbroek et al. (2012) crearon un instrumento para medir la espiritualidad,
adaptable tanto a personas religiosas como no religiosas (Spiritual Attitude and Invol-
vement List — SAIL). Dicho cuestionario mide la espiritualidad en base a 7 subescalas
que miden la conexion de la persona consigo misma, con los otros, con la naturaleza, y

con lo transcendente.

Uno de los altimos trabajos del GES de la SECPAL ha sido la creacion de un
cuestionario para evaluar las necesidades espirituales en enfermos terminales, siguiendo
esta taxonomia de clasificacion de la espiritualidad en sus dimensiones intrapersonal,
interpersonal y transpersonal, validado en una poblacion espafiola (Benito et al., 2014).
Asi pues, complementaria el anterior cuestionario SAIL, de Meezenbroek et al. (2012),
el cual también se basa en el modelo de la espiritualidad 3-N, en la linea de lo expuesto
por Southall (2010).
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De hecho en una comparacion realizada por Galiana et al. (2014) de los 9 cues-
tionarios sobre espiritualidad o con items que miden algin rasgo de la espiritualidad
(segln la estamos definiendo en esta tesis), validados transculturalmente, observaron
que los 9 cuestionarios contenian items de naturaleza intrapersonal, 6 que incluian tam-
bién items de contenido transpersonal, pero s6lo 4 contaban con items de tipo intraper-
sonal. Siendo precisamente este Gltimo tipo de dimensidn espiritual una de las fortalezas
del Cuestionario GES.

Finalmente, Rufino (2015) llevd a cabo un estudio con 276 pacientes terminales
con el objetivo de confirmar el modelo tridimensional propuesto el GES, y primeramen-
te contrastado por Payas et al. (2008). Como ya se explico, en su estudio se tomaron
verbalizaciones espontaneas de los pacientes que podian encajar con los criterios de las
necesidades espirituales expuestas en el trabajo de Payas et al. (2008). De 276, solo 86
comentaron algo al respecto, registrandose un total de 102 verbalizaciones. El resultado
fue que un 51,2% verbaliz6 necesidades espirituales que encajaban en el dominio inter-
personal, 67,4% en el intrapersonal, y 19,8% en el transpersonal. Estos datos confirman
la existencia de tales necesidades, asi como la validez del modelo 3-N. Ademas, estos
dominios se encuentran en su gran mayoria satisfechos como mostraron 47 pacientes
investigados; 44,7% en el intrapersonal, 78,7% en el interpersonal, y 76,5% en el trans-
personal (Rufino 2015, tabla 18).

2.4.- Fusion de modelos (10 en 3-N)

Desde que se formo el Grupo de Trabajo sobre Espiritualidad en Cuidados Palia-
tivos de la SECPAL (Grupo GES), en 2004, y publicaron estos dos modelos basicos
(10-N y 3-N) de comprensién de la espiritualidad (que hemos expuesto en los dos ulti-
mos apartados) en la guia de 2008 (Benito, Barbero y Payas, 2008): “El acompafiamien-
to espiritual en cuidados paliativos. Una introduccion y una propuesta”, han pasado 7
afios, que han traido algunos cambios reflejados en el siguiente monografico del GES
publicado en 2014 (Benito, Barbero y Dones, 2014): “Espiritualidad en clinica. Una
propuesta de evaluacion y acompafiamiento espiritual en cuidados paliativos.” Uno de

los cambios que puede apreciarse en la nueva publicacion del GES, es que se ha preferi-
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do utilizar el modelo tridimensional 3-N, en lugar del 10-N que también proponia al
comienzo, para referirse a la espiritualidad y a las necesidades espirituales.

Sin embargo, aunque esta eleccién sin duda simplifica las cosas, hay autores que
consideran que el modelo 10-N tiene un valor importante, que no se puede olvidar, ya
que concretiza y matiza muchisimo mejor tanto la espiritualidad en general como las
necesidades espirituales en particular. Ante eso, recientemente Rufino (2015) ha fusio-
nado los dos modelos y ha corroborado en una muestra de 86 pacientes la idoneidad del
nuevo modelo que combina los dos, y que en esta tesis denominaremos como “Modelo
10 en 3 N”, ya que consiste en la integracion de las 10 necesidades espirituales dentro
de una espiritualidad entendida en 3 categorias, segln esa espiritualidad tome la forma
de relacion con uno mismo (intrapersonal), con los demas y el entorno (interpersonal) o
con lo transcendente (transpersonal). Asi Rufino (2015) lo representa como aparece en
la siguiente tabla.

Tabla 9. Necesidades espirituales. Taxonomia “10 en 3-N”.
(Rufino, 2015, p. 40, tabla 3)

Dominio interpersonal

Necesidad de ser reconocido como persona

Necesidad de liberarse de la culpabilidad de perdonarse
Necesidad de reconciliacion, de sentirse perdonado
Necesidad de amar y ser amado

Dominio intrapersonal

Necesidad de volver a leer su vida
Necesidad de encontrar sentido a la existencia y el devenir: la busqueda de sentido
Necesidad de auténtica esperanza, no de ilusiones falsas. La conexion con el tiempo

Dominio transpersonal

Necesidad de establecer su vida mas alla de si mismo
Necesidad de continuidad, de un mas alla
Necesidad de expresar sentimientos y vivencias religiosos

Consideramos que esta fusion es totalmente acertada, y por ello la tomamos co-
mo punto de partida para esta tesis. Aunque de hecho, este modelo 10 en 3-N, ya fue el
que se plante6 para esta tesis que comenz6 en 2008. No obstante, es una satisfaccion

comprobar que sin ser conscientes de ello, Rufino y el autor de la presente tesis han
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pensado de la misma forma, aungue el objetivo y los resultados de nuestras investiga-
ciones han sido diferentes. Un matiz que modifica ligeramente la propuesta de fusion de
Rufino con la de este estudio, es la reforma que se explicd se llevo a cabo con el modelo
10-N inicial, por la que se unia la “necesidad de liberarse de la culpabilidad, de perdo-
narse” con la “necesidad de reconciliacion, de sentirse perdonado”, en una sola simplifi-
cada denominada “necesidad de perdon”. Asi como la inclusion de una nueva necesidad
que estaba implicita en algunas necesidades, pero no diferenciada del resto: “la necesi-
dad de poner en orden sus asuntos”. Que ademas, ha sido corroborada por el estudio de
Vilalta (2010) y Edwards (2010). De modo que el modelo 10 en 3-N exacto que utiliza-
remos para esta tesis sera el presentado en la siguiente tabla.

Tabla 10. Necesidades espirituales. Taxonomia “10 en 3-N”

Dominio Necesidad

Intrapersonal Necesidad de releer la vida
Necesidad de sentido
Necesidad de esperanza

Interpersonal Necesidad de ser reconocido como persona
Necesidad de amor
Necesidad de perdon
Necesidad de ordenar sus asuntos

Transpersonal Necesidad de establecer la vida mas alla de si mismo
Necesidad de continuidad
Necesidad religiosa

Atendiendo a las definiciones de las 10 necesidades y los 3 dominios que se
ofrecieron en los dos ultimos apartados, se puede entender el por quée de esta integra-
ciéon. No obstante, se clarifica a continuacion, agregando la implicacién que tiene la
satisfaccion o insatisfaccion de las necesidades espirituales pertenecientes a cada domi-
nio. Ademas, se ha de tener en cuenta que aunque estamos hablando de un modelo tri-
dimensional, las tres categorias estan unidas, y el desarrollo de una puede implicar el

desarrollo de las otras dos.
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2.4.1.- Dominio intrapersonal

Partiendo de la concepcion de que la espiritualidad intrapersonal se refiere a esa
relacion intima que tenemos con nosotros mismos, en la que nos encontramos con quie-
nes somos realmente, podemos entender que la necesidad de releer la vida tenga cabi-
da, ya que al final de nuestro camino es plausible que echemos una mirada atras, recor-
dando a solas o en compaifiia, lo que hemos sido, lo que hemos pasado, una revisién a
los momentos y las personas mas importantes, los errores y aciertos que cometimos, lo
que hace que hoy me sienta feliz por lo que he vivido, o no. El balance de la satisfaccion
con la vida solo se puede hacer cuando ésta acaba. Mirar hacia dentro de nuestra perso-
na, nos hace mirarnos a los 0jos, y no escuchar nada. Pura consciencia. Pero mirar a la
historia de nuestra vida, a nuestro ser en el mundo, puede dotarnos de sentido y regocijo
por lo que hemos sido o revolvernos emocionalmente. En esto consistiria la necesidad
de sentido. La cual podria verse satisfecha si el balance de nuestra existencia es positi-
VO, 0 verse insatisfecha si sentimos que hemos perdido la ocasion de vivir la vida inten-
samente. A veces esta necesidad de sentido se dirige hacia la enfermedad y el fatal
prondstico, preguntandonos por el sentido del sufrimiento que padecemos, o0 por el mo-
mento concreto en que nos llega la muerte. La necesidad de esperanza también se en-
tronca en este dominio intrapersonal, porque hace referencia a una ilusion personal de
conseguir algo, de llegar a algo, o de recibir algo. Como la necesidad de releer la vida,
es dificil que esta necesidad se de insatisfecha, porque solo depende de nuestra voluntad
el satisfacerla. En el caso de la revision de la historia personal, nadie puede impedirme
que la haga. Aungue si, en el caso de querer compartirla con alguien. En cambio la es-
peranza es algo mas compleja, porque si me siento muy deprimido, o con gran dolor,
por gran voluntad, incluso instinto de supervivencia, que quiera tener, preferiré morir
que seguir asi. Pero si el sufrimiento esta de algin modo controlado, 0 mejor adn, trans-
cendido, entonces lo normal es que la necesidad de esperanza esté satisfecha, porque lo
natural es querer vivir, y alcanzar cosas positivas. Por eso querremos alargar la vida lo
méaximo posible, creer que todo podria solucionarse con algin extrafio milagro. O si
hemos aceptado que nos morimos, entonces la esperanza puede traducirse en querer
reunirse con personas queridas ya fallecidas, querer fundirse con Dios (para los creyen-
tes), o en el terreno mas personal, llegar a vivir hasta ver a una persona que esta de ca-
mino, para despedirnos. O incluso morir pronto y sin dolor para no dar problemas o

cargar a la familia. La esperanza puede cobrar muchas formas, pero lo usual es que
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siempre esté presente. La primera autora que estudio esta necesidad de esperanza en
enfermos terminales fue Kibler-Ross (1975).

Erik Erikson (2000), disidente de Freud, elabord una teoria del desarrollo huma-
no que sienta la bases para entender este dominio intrapersonal, explicando coémo va
encontrandose la persona consigo misma a lo largo de su vida hasta el final. Y poste-
riormente Jane Loevinger (1970, 1976) desarrollaria la teoria de desarrollo del ego.
Aungue existen muchos autores que podriamos adscribir a este dominio por sus teorias
o trabajos, baste mencionar dos de los principales dentro de la psicologia/psiquiatria,
que ademas lleva asociada una psicoterapia adecuada para tratar los problemas deriva-
dos de este dominio: Viktor Frankl (1988, 1992, 1993, 1999, 2001, 2002) e Irving D.
Yalom (1991, 2000, 2009, 2011).

2.4.2.- Dominio interpersonal

Como dijimos, este dominio es referido a nuestro ser en relacion con lo externo a
nosotros mismos. Digase otras personas, seres o el entorno fisico. También entraria en
este dominio mi relacion con lo que esta mas alla de mi experiencia inmediata, como las
personas de otros paises, los bosques de otros continentes, los océanos que unen los
continentes, o incluso el oxigeno que inunda toda la tierra. Si hablabamos del modelo de
comprension humana como un ser bio-psico-socio-espiritual, no podemos olvidar la
parte ecologica, la que nos relaciona con nuestro ecosistema. Aunque siempre se rela-
ciona lo ecoldgico con la naturaleza, la verdad es que nuestro ecosistema real es urbano,
pues vivimos en ciudades. Sin embargo también vivimos en un pais fisico concreto, con
un clima concreto, que no se tiene en otros paises. Vivimos en un planeta fisico, que se
rige por unas leyes fisicas concretas, que a su vez también forma parte de una galaxia, y
que el universo tiene muchas galaxias. E incluso se ha llegado a hablar de la existencia
de varios universos. Obviamente nuestra relacion “personal” lo es con lo que est4 inme-
diatamente cerca, pero tras este analisis logico, entendemos que nuestra relacion “inter-
personal” incluye realmente todo lo que estd fuera de mi. Y que verdaderamente, no
estamos tan desconectados del universo, si damos por valida la teoria de la extincion de

los dinosaurios por la caia de un gran meteorito. O simplemente reconociendo que Vi-
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vimos gracias al calor de estrella (el sol). Darse cuenta de esto, son el elemento consti-

tuyente de la dimension espiritual de nuestra relacion interpersonal.

No obstante, tenemos relaciones mas préximas que las comentadas ahora mis-
mo, que nos producen necesidades, que atafien a nuestro ser en profundidad. Y que que-
remos ver atendidas. Como es la necesidad de ser reconocido como persona por la
cual necesito verme como siempre me he visto, ya que debido a la enfermedad, mi
cuerpo, mi funcionamiento cognitivo, mis relaciones, mi profesion... todo se ha visto
alterado, y no solo alterado, sino desfigurado. Tanto, que ya no me reconozco cuando
trato de verme desde fuera. Ya no reconozco a la persona que soy. Que necesita ayuda
para ir al bafio, que no puede andar, no puede coger ni si quiera lo que esta a medio me-
tro. Ante esta limitacion, es probable que necesite que si no yo, al menos un-otro me
reconozca, y me trate dignamente. Con respeto, con carifio. Con atencion. Normalmente
es la familia la que satisface esta necesidad. Pero en muchas ocasiones, y cada vez méas
desgraciadamente, las personas mueren solas. Sus familiares no pueden venir a verles
porque no pueden faltar al trabajo. No tienen familia que pueda atenderles, o tal vez esté
enfadado con ella, y no se atreva a pedirles nada. Con frecuencia el personal sanitario es
el encargado de satisfacer esta necesidad. Y no solo esta sino también, de alguna forma,
la de amor. La “necesidad de ser reconocido como persona” viene de la mano de la ne-
cesidad de amor, porque obviamente alguien que te ama te reconoce en tu integridad.
Como deciamos, normalmente la familia esta al cuidado del paciente, expresandole todo
tipo de carifio, de atencion, de amor en definitiva. En estos momentos tan sensibles.
Pero también podria verse esta necesidad insatisfecha si no podemos expresar el amor
que sentimos por vergienza, porque no esta la persona presente. Porque no sé donde
esta alguien que me gustaria ver. O verse insatisfecha porque no fui justo con las perso-
nas de mi familia y ahora me veo solo. O querria que vinieran mas a verme pero no vie-
nen. Como podemos adelantar, la necesidad de perddn esta totalmente relacionada con
ésta. Pues en mis inter-relaciones, para vivir en paz, necesito tranquilidad. Necesitamos
no tener problemas con la gente, y mucho menos con quienes queremos. Mientras la
vida nos da vida, el ego puede vivir sin limites, y procurarse todo lo que le satisface. Sin
embargo, no hay mayor amenaza para el ego que su desintegracion; la muerte del plano
fisico de nuestra existencia. Ante esto, y tras pasar por el proceso de duelo que casi
siempre termina en la aceptacion de la realidad, en estos momentos, las diferencias per-

sonales, los enfados, los ataques y las defensas que mantenemos con nuestros semejan-
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tes se diluyen, y lo que necesitamos para morir en paz es procurar la armonia con el
presente. Que viene de la mano de otras personas. Si no existen conflictos con nadie,
entonces esta necesidad de perddn no existiria. Pero puede existir otra; la necesidad de
ordenar nuestros asuntos. lgual que cuando nos vamos de viaje cerramos asuntos pen-
dientes antes de salir, porque en el viaje no los vamos a poder hacer, con mas razén ocu-
rrird esta necesidad cuando ese viaje es para toda la eternidad. Cosas que quise decir y
no dije, algo que quiero hacer que nunca hice, personas a las que quiero ver por ultima
vez... Pueden existir multitud de motivos por los que necesite despedirme. Desde el
adiés explicito con nuestros seres queridos, hasta un tramite burocrético para que las
cosas se queden como deseamos cuando ya no estemos. Es frecuente encontrarse tam-
bién llegado este momento con todo hecho, sin nada pendiente que hacer. Porque de
alguna forma, viviamos nuestra vida “listos” para cualquier accidente. De forma que

todo lo que querriamos decir o hacer, ya lo dijimos o hicimos.

Como vemos, la relacién con nuestro entorno y las personas que conforman
nuestra vida cobran una relevancia especial en esta etapa de la vida. También aqui en-
contramos multiples autores que resaltan la relevancia de las relaciones con nuestros
semejantes y nuestro entorno en la consecucion de nuestro bienestar. EIl primer autor en
destacar la necesidad de las interacciones sociales como elemento imprescindible para
el desarrollo humano fue Lev Vygostski (1934/2010). En este sentido, Harry Stack Su-
llivan (1953, 1956) aportaria a la teoria del desarrollo interpersonal, las teorias de Freud,
asentando el hecho de que no podemos forjarnos adecuadamente sin la relacion con los
demas, siendo la soledad el sufrimiento que mayor dolor provocaria, algo que Robert
Selman (1977, 1980, 1982) fundamentd empiricamente en estudios con nifios y adoles-
centes. Otros autores destacados de la teoria interpersonal en niveles avanzados serian:
Martin Buber (2002), Cook-Greuter (1990, 2000), y Fox (1990), Goleman (2009) y
Roszak (1992) en cuanto a la teoria interpersonal aplicada a nuestro ambiente natural.
La teoria interpersonal de Sullivan ha sido la base tedrica de la psicoterapia interperso-
nal, creada por Gerald Klerman (Klerman, Weissman, Rounsaville, y Chevron, 1984;
Weissman, Markowitz, y Klerman, 2013) y practicada en el campo de la psiquiatria en

muchos paises.
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2.4.3.- Dominio transpersonal

Si los tres dominios hacen referencia a tres aspectos que componen la espiritua-
lidad. El transpersonal seria el que permitiria la vivencia de la espiritualidad de forma
mas directa. Valga decir, como ya se aclaré en algin momento anterior, que aungque
estructuremos la espiritualidad en tres dimensiones, las tres estan interconectadas for-
mando una sola unidad. De forma que la vivencia de la espiritualidad en una dimension,
afectard inevitablemente a las otras dos. Es mas, introduciéndonos por la puerta de un
dominio, acabariamos en el otro. Por explicarlo con un simil, serian tres entradas de una
misma madriguera. Por eso no hay una més importante que otra, ni una mas accesible a
la espiritualidad que otra. Desarrollar cualquiera de ellas, acaba acaparando a las otras
dos.

El dominio transpersonal se experimenta cuando nos dejamos llevar por una
motivacion casi silenciosa, inapreciable, que nos lleva a “mas”. Pero no al “mas” al que
nos conduce el ego (mas dinero, mas tiempo, mas joven, mejor trabajo...), Sino que es
una llamada que nos guia hacia una expansion de nuestra habitual sensacion de identi-
dad. Es una motivacion por querer comprender mas, por conocer la verdad de la exis-
tencia. Lo que nos empuja a querer descubrir el misterio de la existencia. Algo tan su-
mamente dificil, que por eso casi todas las personas lo han dejado por imposible. Pero
(quién no se ha preguntado seriamente alguna vez “quién soy yo”, “qué hago aqui”,
“qué es todo esto”, “por qué y para qué”’? Aquellos que escuchan esa llamada a “mas”,
en esta direccion, son las personas que mostraran una necesidad de establecer la vida
mas alla de si mismos. De comprenderse no sélo a si mismos, sino a la existencia de
todo lo que existe. Es un interés por todo lo que es. Es lo que ha fundamentado las
grandes tradiciones espirituales, y religiones. Es lo que motiva a las personas que se
adscriben a una préctica espiritual concreta, para llegar al ser Gltimo del TODO. Que
cobra diferentes nombres dependiendo del sistema de conocimiento que estudie ese des-
tino: Dios, unidad, consciencia universal, ser superior, no-dualidad, energia basica... En
este sentido, se habla de una evolucion de la consciencia espiritual, que pasa por dife-
rentes niveles hasta llegar a las cotas mas altas, que serian la fusion absoluta con ESO,
en lo que existimos, que ha venido a llamarse “nirvana” en el budismo o “iluminacién”
en el cristianismo. Que significa la comprension de la esencia de la existencia. Seria

algo asi como comprender a Dios. Podemos imaginarnos lo dificil que es alcanzar esto,
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razén por la cual pocas personas desarrollan esta dimension transpersonal, que ademas,
es tan poco préactica o necesaria para llevar una vida normal y satisfactoria. Al contrario,
explorar la dimension transpersonal, al menos al inicio, llenaré de dudas y confusiones a
la mente, que buscara escapar para no sufrir con el sentimiento de incertidumbre, de
vacio y oscuridad, refugiandose en las cosas asequibles para ella, las que se pueden
comprender con la razén. La capacidad psicoldgica que nuestra cultura y el método
cientifico ha procurado entrenar, desarrollar y mantener. La cultura y sociedad occiden-
tal esta basada en el nivel personal de la existencia, por eso el nivel transpersonal no es
muy necesario. Y de hecho, al final de la vida, tampoco, pues morimos como hemos
sido. No obstante, todos tenemos un cierto nivel de transpersonalidad, en cuanto que
entendemos que somos algo insignificante en el vasto universo que es la vida. Unos
desarrollan este dominio, y otros no. De cualquier forma, como ya dijimos, la espiritua-
lidad no es Unicamente transpersonal, sino interpersonal e intrapersonal también. Otras
formas mediante las que expresar una dimension (espiritual) que nos constituye a todos.
Sin embargo, la irrupcién de la muerte, y sobre todo si no la esperabamos, puede des-
pertar este interés transpersonal por la existencia, creandonos la necesidad de indagar
mas sobre lo que se ha despertado en nosotros. A este (a veces amargo) despertar se le
denomina “crisis espiritual o emergente”. Porque se nos abre ante nosotros una dimen-
sion mayor que resulta incomprensible para nuestra razén. En este caso existiria una
necesidad insatisfecha al querer establecer nuestra vida mas alla de nosotros mismos y
no saber como hacerlo. Pero si no se produce tal crisis emergente (que es lo habitual). O
tenemos nuestro sistema de creencias espirituales bien delimitado y forjado tras afios de
vida, en la etapa final de ésta, veremos esta necesidad satisfecha. Y de hecho, satisfacer-
la mediante el ejercicio de nuestras creencias, nos proporcionara paz, seguridad para

soportar los duros momentos que nos ha tocado vivir.

La necesidad religiosa seria la “forma” que tomaria la “necesidad de establecer
nuestra vida mas alla de nosotros mismos”. Para las personas religiosas, el camino espi-
ritual esta allanado, porque sigue una tradicion que ofrece unas respuestas concretas a
esas preguntas existenciales. Existen unas practicas determinadas para recorrer ese ca-
mino. Unos objetivos, unas metas. La necesidad religiosa para las personas religiosas,
se veria satisfecha al cumplir con su doctrina de la forma en que consideren convenien-
te. Lo cual también va a producir paz y tranquilidad. Sin embargo, no siempre es asi, y

encontramos casos en que culpabilizamos a Dios por lo que nos esta pasando, no consi-
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deramos que nos lo merezcamos, o incluso podemos ver nuestra enfermedad como una
prueba de fe que nos pone dios. Si pertenecemos a una religion concreta, y ésta no nos

devuelve lo que queremos, sentiremos nuestra necesidad religiosa insatisfecha.

Por Gltimo tendriamos la necesidad de continuidad, que corresponderia mas a
la propia naturaleza del ego por “no morir”, pero con un tinte de transcendencia, pues ha
aceptado la muerte, pero parcialmente. De ahi la necesidad de prolongar la vida en for-
ma de “otra vida después de esta”, dejando objetos materiales en esta vida para disfrute
de otras personas. Mediante el legado de una obra importante del tipo que sea. Aunque
lo més universal es ver la necesidad de continuidad satisfecha mediante la descendencia.
Los hijos son la forma que toma esta necesidad en la gran mayoria de los casos, por
tanto estaria satisfecha. Viéndose insatisfecha si creemos que los hijos no van a quedar
en buena situacion. O en otros casos, si querriamos “dejar algo” importante que no po-
demos dejar. También hay quien no necesita continuar de ninguna forma, porque no
tiene hijos, ni le queda familia, se siente en paz con lo que ha supuesto su paso por la
vida, y entiende que esto ha sido todo, que todo tiene un fin, y ha llegado. Obviamente

en estos casos no existiria necesidad de continuidad.

James W. Fowler (1995, 2000) seria el primero en crear una teoria sobre el desa-
rrollo espiritual (que él llama de la fe, aunque no se refiere a la fe religiosa exclusiva-
mente). Sin embargo, los autores mas representativos de este dominio transpersonal
provienen de la psicologia transpersonal. Principalmente Ken Wilber (1977, 1979,
1980, 1983, 1994, 2000, 2005, 2006, 2007), quien recoge la teoria de Fowler y la inte-
gra en su teoria integral de la consciencia, junto con el aporte de muchos otros autores
de diferentes disciplinas. Este autor elabora un mapa de la consciencia humana (deno-
minado OCON) donde conecta todas las esferas del individuo (bioldgica, psicoldgica,
social, espiritual, y ecoldgica), a nivel individual y colectivo, interior y exteriormente, a
través de cuatro cuadrantes, compuesto por lineas, niveles, estados y estadios. Como se
dijo anteriormente, el desarrollo de un dominio implica necesariamente el desarrollo de
los otros dos. Por eso, Wilber, interrelaciona los tres dominios, y los estructura por el
nivel de desarrollo de cada uno. E incluso lleva su analisis no solo a nivel de la evolu-
cién personal, sino considerando la evolucion de la historia de la humanidad. Otros au-
tores de este dominio transpersonal serian, los precursores y fundadores de la psicologia

transpersonal que ya hemos mencionado en otro apartado: Assagioli (1977, 2004), Grof
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(1994, 1995, 1999, 2002), Jung (2010) y Maslow (1969, 1983, 1990) entre los principa-
les.

2.5.- Justificacion y objetivos de la investigacion

Recordando algunos datos de la Organizaciéon Mundial de la Salud y el Centro
Nacional de Epidemiologia de Espafa, expuestos en la parte tedrica acerca del cancer,
sabemos que éste supone la segunda causa de mayor mortalidad en el mundo, y concre-
tamente en Espafia el 25% de todas las defunciones. Es decir, una de cada cuatro perso-
nas morird de cancer. Esta circunstancia que estamos viviendo actualmente, hace total-
mente pertinente y relevante el estudio del proceso de morir. Algo que ya enuncio el

Institute of Medicine en 1997, de esta manera que ya se expuso en la introduccion:

“Todavia conocemos demasiado poco sobre como mueren las personas; como
desean morir; y como diferentes clases de atencion fisica, emocional y espiritual

podrian ayudar mejor a los enfermos en situacion terminal”.

Siendo que la muerte supone una experiencia transcendente en la vida de todas
las personas, y que el cancer nos acerca a nuestra propia muerte de forma lenta y cons-
ciente hasta horas antes del final. Hemos considerado de total importancia, la investiga-
cién de la experiencia humana en el estadio terminal de esta enfermedad. Donde consi-
deramos que la espiritualidad cobra un papel especial, concordando con el interés del
Grupo de Trabajo sobre Espiritualidad en Cuidados Paliativos (GES), constituido en
2004 en el seno de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL).

El hecho de que el cancer sea una enfermedad progresiva, con una duracion que
puede ir desde escasos dias, hasta décadas, fuerza al paciente a vivir intensos momentos
y experiencias, que le confrontan con su vida y la existencia, y que pueden suscitar una
profunda crisis espiritual que le haga plantearse su jerarquia de valores, sus prioridades
vitales, el tipo de relaciones que mantiene, la satisfaccion de metas y/o deseos, etc. Ele-
mentos que apelan a la dimensidn espiritual del individuo, tal y como comentamos en la

parte tedrica. Razon por la cual esta tesis se convierte en un aporte importante, con el
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que poder entender, y atender uno de los momentos mas dificiles que muchos de noso-

tros vivimos, o viviremos.

Esta tesis comenzo a realizarse en 2008, fundamentalmente en base a dos publi-
caciones del GES de la SECPAL (Maté y Juén, 2008; Payas et al., 2008). En el devenir
de estos afios hasta la fecha, el GES ha avanzado mucho, asi como otros investigadores
que también se vieron inspirados por las propuestas iniciales del grupo. Como resultado,
se han generado diversas investigaciones empiricas en una misma direccion: la evalua-
cion y atencion de las necesidades espirituales en enfermos terminales. Esta tesis forma
parte de esa misma voluntad, ofreciendo nuevos aportes para la consecucién de ese

mismo objetivo, complementando los hallazgos que hasta ahora se tienen.

Por un lado tenemos el conjunto de los trabajos de Payas et al. (2008), Vilalta
(2010) y Rufino (2015) habiendo comprobado que el modelo 10 en 3-N de necesidades
espirituales en enfermos terminales propuesto por el GES de la SECPAL, ha resultado
confirmado. Y por otro lado, tenemos el Cuestionario GES (Benito et al., 2014) ideado
para evaluar las necesidades intra, inter y transpersonales, con 8 items. Teniendo en
cuenta que 8 items pueden ser suficientes para evaluar el modelo de necesidades tridi-
mensional, nos parece un nimero insuficiente para evaluar el modelo total 10 en 3-N,
con el que abarcar todas sus posibilidades de expresion. Ademas, si entendemos que la
espiritualidad es un universal humano, que transciende la influencia cultural, y dado que
el modelo 10 en 3-N no ha sido corroborado en culturas diferentes a la espafiola, harian
falta estudios transculturales para probarlo. Por ello, se plantean los siguientes objetivos

para esta tesis:

1. La creacion de una herramienta para evaluar las necesidades del modelo
10 en 3-N.

2. Determinar si las necesidades espirituales del modelo 10 en 3-N, estan pre-
sentes en enfermos terminales de otros paises, con culturas muy diferentes
a la occidental, ademas de la espafiola. También se plantea encontrar la

forma en que aparecen dichas necesidades.
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Para cumplir con estos tres objetivos, se realizaron 3 estudios que describimos a

continuacioén:

a)

b)

La primera investigacion (estudio 1) consiste en un estudio piloto cuantitati-
vo que tenia como finalidad la consecucion de los dos objetivos comentados:
(1) crear un instrumento para medir las necesidades del modelo 10 en 3-N, y

(2) analizar si esas necesidades se dan también en otra cultura

La segunda investigacion (estudio 2) se originé a partir de la primera, mejo-
rando algunos aspectos, como fueron: (1) utilizar una muestra espafiola para
validar el cuestionario en el contexto en que fue creado el modelo que lo sus-
tenta, (2) aumentar el tamafo de la muestra, (3) acompariar al paciente en la

realizacion del cuestionario y no dejarle s6lo con él.

La tercera investigacion (estudio 3), igualmente supone una mejora de las in-
vestigaciones precedentes, al ver las limitaciones que tiene la investigacion
cuantitativa para examinar el tema que concierne a esta tesis: (1) la entrevista
se propone como un metodo mas apropiado que el cuestionario para conocer
las necesidades espirituales de los enfermos terminales, y (2) contrastar si di-
chas necesidades son comunes en los cinco continentes, es decir, son univer-

sales.
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SEGUNDA PARTE
Estudios Empiricos



CAPITULO 3
ESTUDIO 1

Evaluacion de necesidades intrapersonales, interpersonales y transper-

sonales en enfermos oncolégicos terminales: un estudio piloto con

muestra mexicana

Resumiendo la justificacion y propuesta de estudio para esta tesis, a modo de
introduccién para esta primera investigacion, podemos recordar que el primer estudio
para comprobar empiricamente el modelo de la espiritualidad del GES de la SECPAL
en pacientes terminales, fue el desarrollado por Payas et al. (2008), dando lugar a una
taxonomia en tres dominios (modelo 3-N) que englobaba en gran parte las necesidades
descritas por Maté y Juan (2008) (modelo 10-N).

Dado el creciente interés en la espiritualidad de las Gltimas décadas, se han crea-
do maltiples cuestionarios con la intencion de medir, y evaluar la espiritualidad, dife-
renciandola de la religion (De Jager-Meezenbroek et al., 2012). Otros cuestionarios que
no median espiritualidad en su totalidad, incluyen sin embargo, items que hacen refe-
rencia a elementos espirituales o existenciales (Albers et al., 2010), como el McGill
Quality of Life Questionnaire (Cohen, Mount, Strobel, Bui, 1995). Por esta razon diver-
sos autores han realizado extensas y prolificas revisiones de todas las publicaciones de
herramientas que se han creado para evaluar la espiritualidad, la transpersonalidad, y la
religiosidad en los Gltimos afios (Gijsberts et al., 2011; MacDonald y Friedman, 2013;
Monod et al., 2011; Selman et al., 2011). Sin embargo, la revision de Vivat y los miem-
bros del Equipo para la Calidad de Vida de la Organizacién Europea para la Investiga-
cion y el Tratamiento del Cancer (2008), encontraron que sélo el cuestionario “Spiritual
Needs Inventory” de Hermann (2006) fue construido en base a una poblacion de enfer-
mos paliativos. Luego si queremos evaluar espiritualidad en la terminalidad, deberiamos
contar con pruebas que han sido creadas en su totalidad en base a una poblacion como la
que queremos estudiar. Por eso, el grupo de espiritualidad de la SECPAL, confecciond
una herramienta para medir las necesidades espirituales, tal y como se habian venido

definiendo hasta la fecha segun el GES, pero con una particularidad que ya se comentd
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en la parte teorica: en la elaboracion del cuestionario siguieron el modelo 3-N, y no el
10-N. Ademas, utilizaron escasos items para medirlas. A esta herramienta se le llamé
“Cuestionario GES” (Benito et al., 2014). Validado con una poblacion de enfermos ter-

minales.

Al afio siguiente, Rufino (2015) fusiona el modelo 10-N de Maté y Juan (2008),
con el 3-N de Payas et al. (2008), y confirma la presencia de estas necesidades, segun la
nueva fusion de modelos, con positivos resultados; ademas utiliza el GES para evaluar
su bienestar espiritual. Este estudio supondra el cuarto trabajo que confirma los modelos
10-N y 3-N del GES de la SECPAL, tras el de Payas et al. (2008), Vilalta (2010), y Be-
nito et al. (2014).

Sin embargo, todavia no se habia intentado comprobar este modelo en una cultu-
ra diferente a la espafiola. Es mas, en la profusa revision literaria de Galiana et al.
(2014), se pone de manifiesto la escasez de instrumentos sobre espiritualidad que han
sido validados transculturalmente, siendo casi todos desarrollados en EE.UU. De modo
que aqui encontramos algunos aspectos que no se habian trabajado, y que queremos

aportar:

- El trabajo de Payas et al. (2008) para verificar las necesidades espirituales dio
lugar al modelo 3-N, pero no siguio estrictamente el modelo 10-N. Ni tampoco
fue realizado con una muestra de pacientes terminales. Ademas, no incluyo la

necesidad de volver a leer la vida.

- Vilalta (2010) realiz6 una investigacion en la que pregunt6 a una muestra de 50
enfermos terminales, acerca de la pertinencia de las necesidades descritas por
Thieffrey (1992) y que recogieron posteriormente Maté y Juan (2008), con posi-
tivos resultados, pues confirman también la existencia de las necesidades del
modelo 10-N. No obstante, su investigacion no tuvo en cuenta la necesidad de

amar y ser amado, distinguida de las demas.

- Solamente Rufino (2015) confirma la existencia del modelo 10-N y 3-N, pero no
construye ningun cuestionario para evaluar el modelo 10-N (ya que el 3-N ahora

cuenta con el Cuestionario GES).
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El resultado es que todavia no se ha desarrollado un instrumento que evalue el
modelo 10-N. Ni tampoco se han confirmado estas necesidades espirituales en una cul-
tura no espafiola. Por eso el presente estudio consiste en la creacion de una herramienta
de evaluacidn que mida las necesidades de la fusion de los modelos 10-N y 3-N, como
se describio en la teoria, dando lugar al nuevo modelo 10 en 3-N. Ademas, con dicho
instrumento se quiere comprobar si dichas necesidades son exclusivas de los esparioles
(donde se confeccionaron los estudios que las corroboraron) o si también se dan en una

cultura diferente.

3.1.- Metodologia

3.1.1.- Participantes

Dado que se trata de un estudio piloto, la muestra fue pequefia aunque en la linea
sugerida por Osterlind (1989) consistiendo Unicamente en 33 pacientes oncoldgicos

terminales, siendo 13 hombres y 20 mujeres con una media de edad de 52 afios.

Los criterios de inclusion fueron pacientes que tuviesen una esperanza de vida
de 6 meses segun los criterios de la OMS y la SECPAL, y hubiesen sido informados por
su médico de la gravedad de su enfermedad, aungue no fue un requisito el conocimiento
de su pronostico. No obstante, varios de los pacientes lo conocian. No se quiso estable-
cer como criterio de inclusion el conocimiento total de pronostico, porque esto no se
ajusta a la realidad del paciente, ya que la mayoria no son informados acerca de él, y
pocos se interesan por conocerlo. Su estado psicolégico debia ser calmado, orientado en
lugar, tiempo y espacio, y con la capacidad cognitiva suficiente para responder al cues-
tionario sin dificultad. La aplicacion de éste fue independiente de estar recibiendo tra-
tamiento curativo, paliativo o ningun tratamiento. Los criterios de exclusién fueron to-
dos aquellos que impidiesen la correcta administracion de esta prueba, asi como los pa-
cientes con un diagnostico diferente al cancer y un prondstico con esperanza de vida

mayor de 6 meses.
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La recogida de datos tuvo lugar entre agosto de 2009 y diciembre de 2010 en el
‘Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado’ y en el
‘Centro Estatal de Cancerologia’, los dos principales centros de salud publicos del esta-
do de Colima (México) al que acuden todos los enfermos oncoldgicos de la zona. Estas

muestras son representativas de todo el estado de Colima.

Se aprovecharon las circunstancias personales del investigador por las que se en-
contraba en México, para realizar este estudio en dicho pais, y asi poder comparar los

resultados con los estudios realizados en Espana.

3.1.2.- Instrumento

Para estimar las variables en los pacientes se construyo un cuestionario denomi-
nado Cuestionario Orientativo sobre Necesidades Intrapersonales, Interpersonales y
Transpersonales (CONIIT).

Los pasos seguidos para su elaboracion fueron los descritos por Carretero-Dios y
Pérez (2005) para la creacidn de tests: un equipo de expertos en necesidades espirituales
compuesto por un psicologo, un médico psiquiatra, un teélogo y un estudiante de meto-
dologia en psicologia que acompafid en el proceso, estudiaron las necesidades descritas
por ambos modelos 10-N y 3-N tal cual se explicaron en la parte tedrica, siguiendo el
esquema de la tabla 10. A continuacion propusieron diferentes items para elaborar un
cuestionario que las midiese, a razén de 4 items para cada necesidad del modelo 10-N,
es decir, un total de 40. Posteriormente, e individualmente, cada experto analiz6 todos
los items juntos (120 items), sin conocer cuales correspondian a cada necesidad (excep-
to los propios, l6gicamente), y los asignd segun su criterio en funcidn de cuales repre-
sentaban mejor el constructo que se creia estaban midiendo. En un ulterior analisis entre
los tres expertos, acompafiados del metoddlogo, se seleccionaron aquellos items que
mas coincidian para cada variable, y se debatié entre todos, cuales incluir hasta comple-
tar los 40 que tendria el cuestionario final. Cada uno de los items seria contestado en
una escala likert usando las categorias (‘muy poco de acuerdo’, ‘algo de acuerdo’, ‘bas-

tante de acuerdo’ y ‘muy de acuerdo’). Las preguntas estaban formuladas de forma que
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por cada necesidad habia 3 items directos y 1 inverso para evitar tendencias y sesgos en
las respuestas. Ademas de las 40 preguntas del cuestionario, éste contenia otras dos de
caracter obligatorio por cuestiones de ética médica. Eran opuestas, para evitar sesgos
automaticos de respuesta: “La realizacion de este cuestionario me ha afectado negati-

vamente” 'y “La realizacion de este cuestionario me ha ayudado a sentirme mejor”.

El instrumento inicial del que se parti6 se adjunta en el Anexo 1. No obstante en
la tabla 11 se muestra el sentido directo o inverso de sus items.

Tabla 11. Direccion de los items

item  Tipo Denominacion

1 INVERSA  Los profesionales que me atienden me tratan
dignamente

2 INVERSA  El personal sanitario que cuida de mi se
preocupa por conocerme personalmente

3 INVERSA  Mis familiares y amigos me prestan la debi-
da atencién y respeto

4 DIRECTA Laatencion médica que recibo es fria y dis-
tante

5 DIRECTA Me siento poco aceptado y querido recien-
temente

6 INVERSA  Puedo expresar libremente el amor que sien-
to por las personas que quiero

7 INVERSA  Tengo a alguien importante para mi con

quien puedo compartir el momento por el
que estoy pasando

8 INVERSA  Recibo todo el amor que necesito por parte
de quienes me rodean

9 DIRECTA Con frecuencia pienso en mi pasado, en mi
vida

10 DIRECTA  Ultimamente rememoro los buenos y malos
momentos que he vivido

11 DIRECTA  Quisiera compartir mas mis recuerdos

12 INVERSA  Pensar en el pasado es perder el tiempo

13 DIRECTA Cuando pienso en mi historia personal, sien-
to que he fracasado

14 INVERSA  Hasta hoy, en general he conseguido lo que
queria en la vida

15 INVERSA  Alo largo de mi vida he sido util para algu-
nas personas

16 INVERSA A dia de hoy, me siento conforme con la
vida que tengo, a pesar de todo

17 INVERSA  Me siento en paz con todo el mundo

18 DIRECTA  Me duele haber dicho ciertas cosas que han
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podido herir a alguien
19 DIRECTA  Me arrepiento de algo que hice
20 DIRECTA  Me gustaria que alguien me perdonara

21 DIRECTA  Creo enalgo como un Dios 0 Dimension
Trascendente

22 DIRECTA  Creo en un tipo de vida eterna

23 DIRECTA  Esta vida humana es una parte de otra mayor

24 INVERSA  Creo que el ser humano deja de existir al

acabar su cuerpo

25 DIRECTA  Soy parte de la vida de otras personas (fami-
lia, amigos, etc)

26 INVERSA  Quiero que todos se olviden de mi

27 DIRECTA  He contribuido con cosas importantes y de
valor en la vida

28 DIRECTA  Hay cosas que yo no puedo hacer que nece-
sito que alguien continte

29 DIRECTA Esta enfermedad me quita toda esperanza

30 INVERSA  Aguardo con ilusion y expectativa algo que
puede suceder en el futuro

31 INVERSA  Tengo confianza en que todo va a ir bien

32 INVERSA  Confio en que algunas cosas buenas van a
pasar

33 DIRECTA  Mi sistema de creencias, no necesariamente

religiosas, me ayuda a sobrellevar estas cir-
cunstancias tan dificiles

34 DIRECTA Tengo dudas espirituales que quisiera co-
mentar con alguien

35 DIRECTA  Tener fe es imprescindible para soportar
estos momentos

36 DIRECTA  Lareligion o camino espiritual en que creo,
supone un gran apoyo

37 DIRECTA Es muy importante que pueda atender algu-
nos asuntos que tengo pendientes

38 DIRECTA  Necesito decir algo que hasta ahora no me
he atrevido a decir

39 DIRECTA  Necesito decir a mis seres queridos lo que
siento por ellos
40 INVERSA  Me siento tranquilo al pensar en el futuro

En la tabla siguiente, se muestran los items en funcién de la necesidad y dominio

espiritual al que corresponde cada uno.

Tabla 12. items clasificados por necesidades y dominios

Item Necesidad Dominio
1  Los profesionales que me atien- Ser reconocido como  Interpersonal
den me tratan dignamente persona

2  El personal sanitario que cuida de
mi Sse preocupa por conocerme
personalmente
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3 Mis familiares y amigos me pre-
stan la debida atencion y respeto
4 Laatencion médica que recibo es
fria y distante
5 Me siento poco aceptado y queri-  Amor Interpersonal
do recientemente
6 Puedo expresar libremente el
amor que siento por las personas
que quiero
7  Tengo a alguien importante para
mi con quien puedo compartir el
momento por el que estoy pasan-
do
8 Recibo todo el amor que necesito
por parte de quienes me rodean
9 Con frecuencia pienso en mi pa-  Releer la vida Intrapersonal
sado, en mi vida
10  Ultimamente rememoro los bue-
nos y malos momentos que he
vivido
11 Quisiera poder compartir mas mis
recuerdos
12 Pensar en el pasado es perder el
tiempo
13 Cuando pienso en mi historia per-  Sentido Intrapersonal
sonal, siento que he fracasado
14 Hasta hoy, en general he conse-
guido lo que queria en la vida
15 Ao largo de mi vida he sido util
para algunas personas
16 A dia de hoy, me siento conforme
con la vida que tengo, a pesar de
todo
17 Me siento en paz con todo el Perddn Interpersonal
mundo
18 Me duele haber dicho ciertas co-
sas que han podido herir a alguien
19 Me arrepiento de algo que hice
20 Me gustaria que alguien me per-
donara
21 Creo enalgo como un Dios 0 Di-  Establecerse mas alla  Transpersonal
mension Trascendente de si mismo
22 Creo en un tipo de vida eterna
23 Esta vida humana es una parte de
otra mayor
24 Creo que el ser humano deja de
existir al acabar su cuerpo
25 Soy parte de la vida de otras per-  Continuidad Transpersonal
sonas (familia, amigos, etc)
26  Quiero que todos se olviden de mi
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27 He contribuido con cosas impor-
tantes y de valor en la vida

28 Hay cosas que yo no puedo hacer,
que necesito que alguien continte

29 Esta enfermedad me quita toda Esperanza Intrapersonal
esperanza
30 Aguardo con ilusion y expectativa
algo que puede suceder en el futu-
ro
31 Tengo confianza en que todo va a
ir bien
32 Confio en que algunas cosas bue-
nas van a pasar

33 Misistema de creencias, no nece- Religiosa Transpersonal
sariamente religiosas, me ayuda a
sobrellevar estas circunstancias
tan dificiles
34 Tengo dudas espirituales que qui-
siera comentar con alguien
35 Tener fe es imprescindible para
soportar estos momentos
36 Lareligion o camino espiritual en
que creo, supone un gran apoyo

37 Es muy importante que pueda Ordenar asuntos Interpersonal
atender algunos asuntos que tengo
pendientes
38 Necesito decir algo que hasta aho-
ra no me he atrevido a decir
39 Necesito decir a mis seres queri-
dos lo que siento por ellos
40 Me siento tranquilo al pensar en
el futuro

3.1.3.- Disefio y procedimiento

Este estudio es de tipo instrumental (Montero y Ledn, 2007), siguiendo un tipo

de metodologia cuantitativa pero no experimental.

Para la realizacion del presente estudio se obtuvieron los necesarios permisos
por parte del comité ético de los citados centros de salud. Se explicé al paciente que se
estaba llevando a cabo una investigacion para conocer el estado en que se encontraba

ante la situacion que le estaba tocando vivir y se le invitaba a colaborar. A aquellos en-
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fermos que aceptaron, se les pedia firmar el consentimiento informado para participar

en la investigacion.

Para crear un clima de confianza y empatia, el investigador comenzaba la visita
con unas preguntas sobre su estado general y la historia que le habia llevado a la situa-
cion actual. Estas preguntas no aparecen en el cuestionario porque no se incluian dentro
del objeto de estudio. A continuacién se le administraba el cuestionario y se le dejaba a
solas para contestarlo. El tiempo necesario para la realizacion de la prueba fue de 30

minutos aproximadamente.

3.2.- Resultados

En el analisis estadistico de las respuestas se utilizo el paquete “psych” (Revelle,
2014) del programa de analisis estadistico “R” (R Development Core Team, 2012). Se
hallaron las medias, varianzas y desviaciones tipicas, para valorar el grado de aparicion
de las necesidades. También se calculé el coeficiente alpha de Cronbach para evaluar la
consistencia interna de las escalas, y un andlisis factorial exploratorio para comprobar la
coherencia entre lo obtenido en la muestra y la estructura factorial hipotetizada. Por
altimo se llevo a cabo el ajuste de diversos modelos tedricos a través de ecuaciones es-
tructurales utilizando el paquete lavaan (Rosseel, 2012). Los estadisticos descriptivos
obtenidos para el cuestionario se encuentran en la tabla 13, en ella se detalla la media y
desviacion tipica para cada necesidad y para la puntuacion total (la suma de todos los
items) junto a los intervalos de confianza al 95% y la consistencia interna de cada esca-
la, calculada como el coeficiente alpha de Cronbach. Por la forma de correccion, la pun-

tuacion minima en cada escala era 4 y la maxima 16.

Tabla 13. Descriptivos del cuestionario CONIIT

IC (95%)
Media® Dt Linf Lsup alpha
N1.persona 5,70 2,32 490 6,50 0,68
N2.amor 6,09 2,20 533 6,85 0,58
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N3.releer 11,48 3,59 10,24 12,72 0,70

N4.sentido 7,61 282 6,63 859 0,59
N5.perddn 7,91 3,27 6,78 9,04 0,73
N6.més alla si 14,27 2,00 13,58 14,96 0,69
mismo

N7.continuidad 13,39 1,82 12,76 14,02 0,27
N8.esperanza 6,61 2,51 574 7,48 0,79
NO.religiosa 11,85 2,62 10,94 12,76 0,80
N10.orden 7,58 2,49 6,72 8,44 0,42
Total 92,48 18,84 85,95 99,01 0,80

Y Valor minimo 4 -- Valor maximo 16

Vemos en la tabla que los sujetos han puntuado alto sobre todo en la necesidad
de releer la propia vida (11.48), la necesidad de establecer su vida mas alla de si mismo
(14.27), la necesidad de continuidad (13.39), y la necesidad religiosa (11.85). Lo cual
indica una importante presencia de estas necesidades en los sujetos de esta muestra. Por
otro lado, tenemos el resto de las necesidades con bastante menor puntuacion, como son
la necesidad de ser reconocido como persona (5.70), la necesidad de expresar mas el
amor gue se siente o el sentirse amado (6.09), la necesidad de dar un sentido a la propia
vida (7.61), la necesidad de reconciliarse con alguien (7.91), la necesidad de encontrar
la esperanza en algo positivo (6.61), o la necesidad de ordenar asuntos inconclusos

(7.58), mostrando una baja incidencia de estas necesidades.

Respecto a la consistencia interna de las escalas que evallan cada necesidad, se
puede ver que todas las escalas presentan una razonable fiabilidad, a pesar de estar
compuestas por muy pocos items. Algunas escalas presentan una baja puntuacion como
la N2.Amor (0,58), N.4.Sentido (0,59), N.7Continuidad (0,27), y N10.Orden (0,42). Por
lo que el instrumento en general parece mostrarse consistente al medir las necesidades

descritas, pero teniendo en cuenta la salvedad de estas cuatro puntuaciones.

Se llevo a cabo un analisis factorial para medir la validez de constructo de las
escalas. El anélisis se realizé con la libreria psych (Revelle, 2015) del programa estadis-
tico R. Como se aprecia en la tabla 14, el scree test indico la existencia de 8 factores,

coincidente completamente con 6 de las categorias descritas. Y las cuatro restantes se
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agruparon en dos factores en lugar de 4 como era de esperar; ‘N7.continuidad’ se unid
con ‘N9.religiosa’, y ‘N5.perdon’ con ‘N10.orden’.

Se parti6 de la matriz de correlaciones policoricas entre los items, usando el
meétodo de extraccion OLS (Minimos Cuadrados Ordinarios) con rotacion varimax. La
varianza explicada con 10 factores fue del 81% y los indicadores de ajuste RMSR y
RMSEA fueron 0,26 y 0,04 respectivamente. Estos indices son ampliamente utilizados
en el andlisis factorial y son ofrecidos por la mayoria de los programas estadisticos.
Ambos son del tipo “mejor cuanto mas bajo”, es decir, informan de la cantidad de des-
ajuste del modelo. El primero (RMSR, Root Mean Square Residual) esta basado en la
matriz de covarianzas residuales y el segundo (RMSEA, Root Mean Square Error of
Approximation) supone una trasformacion de 7, y aunque existe mucha discusion en la
literatura, en general, se aceptan como adecuados valores por debajo de 0,05, como es

nuestro caso.

El item 26 fue eliminado de los anélisis por presentar varianza nula. Una tabla
con las saturaciones de los items se encuentra en la tabla 14. En negrita se indican los
valores que presentan coherencia factorial con la estructura teorica, y sin negrita aque-

llas saturaciones que siendo altas no coinciden.

Tabla 14. Saturaciones de los items en los factores

F1 F2 F3 F4 F5 F6 F7 F8 F9 F10 h?

P1 0.79 0.78
4+
LE P 0.60 0.76
Z2 p3 0.60 0.88
= py 0.65 0.86
T P5 066 0.77
w5 P 0.72 0.78
ZE py 0.67 0.20 0.65
P8 0.81 0.82
T PO 0.8 0.93
= P10 0.93 0.91
M o
<3 Pl 0.82 0.83
P12 053 -0.13 0.87
o o P13 08 0.86
IE P4 0.48 0.82
c
8 P15 0.52 -0.06 0.79
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P17 0.67 0.44 0.77
oS P18 0.81 0.89
Z3% P19 0.80 0.85

s

P20 0.72 0.84
I p21 059 T 041 T 080

o= 2 P2 0.67 0.77

2 a2 P23 0.79 0.90

S P24 0.20 0.85 0.90
T p25 070 T 071

= § P26 Eliminado

<335 P2 -0.63 0.82

P28 -0.26 0.39 0.75

S < PO 052 078
o & P30 0.47 0.94
Z 3 pal 0.63 0.70

3 p32 0.52 0.82

o m """ P33 085 0.86
5 8 P34 0.32 0.38 0.86
Z % P35 -0.90 0.83

= P36 -0.88 0.82

T P37 085
o§ P38 0.75 0.87
=4 5
Z 5 P39 0.77 0.60

P40 050  0.07 0.78
var 018 011 010 008 0.07 0.07 0.05 0.05 0.05 0.05

Varac. 018 029 038 047 054 061 066 071 0.76 0.81

*En negrita valores coherentes con el modelo tedrico

En la tabla puede apreciarse una razonable consistencia factorial. Practicamente
todas las necesidades presentan saturaciones en factores independientes aunque algunos
items saturan en diversas escalas a la vez. Esto significa que en general la estructura
tedrica propuesta se ve razonablemente apoyada vista la estructura factorial encontrada.
A excepcion de las escalas relativas a las necesidades N5 y N10, y N7 y N9 que al apa-

recer unidas exigirian la formulacion de dos nuevas categorias.
Para este estudio se desestimo la comparacion con una variable criterio para cal-

cular la validez externa, puesto que se trata de un estudio piloto con un nimero insufi-

ciente de sujetos para que ofrezca algun resultado relevante.
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3.3.- Discusién y Conclusiones

Una primera lectura de los resultados, atendiendo a las medias de respuesta de
los pacientes (tabla 13), muestra la existencia de las necesidades del modelo 10 en 3-N.
Confirmando asi las conclusiones de Vilalta (2010), quien también encontr6 en su
muestra de 50 pacientes, la existencia de las necesidades del modelo 10-N. Asi como
los resultados de Payas et al. (2008), quienes hallaron la presencia de las necesidades
del modelo 3-N, preguntando a 202 profesionales de paliativos por las verbalizaciones
que escucharon de sus pacientes. O los de Rufino (2015), quien ratificd los resultados
de los dos autores precedentes, en la union de ambos modelos (10 en 3-N).

Atendiendo al resultado del analisis factorial de la tabla 14, encontramos que la
necesidad religiosa se agrupa con la necesidad de continuidad en un solo factor. Esto es
l6gico si entendemos que para la mayor parte de las personas creyentes como han sido
las de esta muestra, la concepcion de que la vida no termina con la muerte, es un hecho.
Es decir, una persona con necesidades religiosas, también tendra necesidad de continui-
dad en el mas alla en forma de alma o espiritu, basada en la creencia de que esta vida no
acaba al morir el cuerpo. La agrupacion de la necesidad de perdén con la necesidad de
poner en orden los asuntos, se puede explicar por el hecho de que arreglar las desave-
nencias que se tengan con los seres queridos, es parte de esa organizacion final que el
paciente hace al dejar esta vida para marchar en paz, como describio Vimort (1990).
Una necesidad que también encontro en sus pacientes Vilalta (2010), quienes mostraron
necesidad por acabar asuntos inconclusos (valor de 5,7 sobre 10). Al margen de la union
de estas cuatro escalas, el resto coinciden con el modelo propuesto de forma indepen-

diente.

Como se muestra en la tabla 13, la mayor puntuacion la obtienen aquellas nece-
sidades consideradas transpersonales (necesidad de establecer su vida mas alla de si
mismo, religiosa, continuidad). Algo coherente con el momento transcendente que los
pacientes estan viviendo. Esto seguramente es debido a la cercania de la muerte, y lo

que “dejar de existir” supone para un individuo, acercdndole a la dimension espiritual,

143



como un elemento en el que encontrar proteccién y fortaleza para hacer frente a la ame-
naza de la vida, como encontré Albaugh (2003) en sus pacientes, los cuales se vieron
ayudados por la confianza que tenian en una fuerza superior intangible. El alto valor de
la necesidad de establecer la vida més alla de si mismos, parece reflejar como las perso-
nas entienden la vida personal como una parte de otra que la integra y la supera (Assa-
gioli, 2004), lo cual va unido a la necesidad de sentir que la vida continta bien en la
forma de un legado (familia, bienes, actos...), bien en la forma de “espiritu”, compren-
sible desde la perspectiva de la psicologia transpersonal (Walsh y Vaughan, 1991) en
cuanto que el ego se apega a cualquier elemento que le sirva para seguir existiendo. La
alta puntuacion en la necesidad religiosa, indica el cumplimiento con una doctrina reli-
giosa concreta mediante rezos, oraciones, meditaciones, etc... Algo que seguramente
ayuda al paciente a soportar el momento por el que esta pasando (Barreto et al., 2015;
Salsman et al., 2015). Segun ha sido la puntuacién de las medias, vemos una gran dife-
rencia entre el dominio transpersonal que acabamos de comentar, y los otros dos domi-
nios intrapersonal e interpersonal, de necesidades espirituales. Solo la necesidad de re-
leer la vida mantiene una puntuacion tan alta como las del nivel transpersonal, estando

todas las demas por debajo del punto medio.

Analizando las necesidades de los dominios intra e interpesonales, y comenzan-
do por la necesidad de releer la propia vida, comprobamos que su alto valor se corres-
ponde con la descripcion al respecto de Thieffrey (1992), ya que al acercarse al final de
la vida los pacientes hacen un repaso de lo que ha sido su trayectoria, igual que encontrd
Stephenson (2002) al escuchar como los relatos de las vidas personales que los pacien-
tes habian vivido, les ayudaba a cerrar su vida. Respecto a la necesidad de perdon, su
valor tendente al punto medio, indica que los pacientes sienten cierta necesidad de re-
conciliarse, algo que contradice lo hallado por Vilalta (2010), quien apenas vio esta ne-
cesidad en su estudio. Esto es algo coherente con la necesidad de poner en orden sus
asuntos (como mostro el analisis factorial al unir estas dos categorias), la cual muestra
una puntuacion similar a la necesidad de perddn. Esto puede ser debido a que en estos
momentos de irremediable aceptacion del final de la vida, las diferencias personales con
nuestros seres queridos pierden importancia y sobresale el amor que les tenemos, que es
el que queremos dejar al marcharnos. Lo cual podria explicar el bajo valor en la necesi-
dad de amor (el segundo mas bajo). Que no exista gran necesidad de amor, lleva a pen-

sar que el paciente ya la tiene satisfecha, por eso no la demanda, como encontraron San-
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tamaria et al. (2013), que era lo mas importante para los enfermos; “Transmitir a los
mios cuanto les quiero y lo importantes que son para mi”. Evidentemente esto esta rela-
cionado con la necesidad de perdén, la cual se sitta por debajo del punto medio, porque
una persona que ama y se siente amada por sus seres queridos, es alguien que segura-
mente esta en paz con ellos. Y si hay buena relacion con las personas cercanas, apuntar-
fa a que no exista mucha necesidad de ordenar sus asuntos, su vida, porque todo esta
bien. Estos resultados estan en concordancia con el escaso porcentaje hallado por Rufi-
no (2015), donde el 21% de los pacientes tiene temas pendientes de relacion. La mas
baja puntuacion la vemos en la necesidad de ser reconocido como persona, lo cual ad-
vierte que en general las personas estudiadas se sienten bien atendidas por el personal
médico y cuidadas por sus seres queridos, hecho por el cual no presentan gran necesidad
en este sentido, de modo que no ven amenazada su dignidad. Una parte de personas
siente necesidad de sentido, ya que la puntuacion obtenida se situa cerca del valor me-
dio. Esto sugiere que se sienten a gusto con lo que ha sido su vida, aunque algunos as-
pectos podrian haber sido mejores. Por Gltimo con un valor tendente al minimo, vemos
como esta muestra de pacientes mantienen la esperanza de que algo bueno esta por lle-
gar a pesar de su fatal condicién (como pueda ser una curacion milagrosa, o vivir al
menos hasta poder llegar a un momento determinado), tal y como observo Kibler-Ross
(1975) que ocurria a los pacientes con los que trabajaba. Retomando la puntuacion en la
necesidad de ordenar sus asuntos que no llega al valor medio, podemos concluir que
parece que la mayoria de los pacientes estudiados se sienten preparados para lo que ten-

ga que venir, habiendo hecho y dicho todo lo que necesitaban hacer y decir.

Como se ha podido comprobar, esta pequefia muestra ha servido para intuir que
la teoria de la que parti6 esta investigacion basada en las observaciones iniciales de Vi-
mort (1990) y Thieffrey (1992), y reformulada y divulgada posteriormente por la SEC-
PAL (Maté y Juan, 2008; Benito, Barbero, Dones y Gémez, 2014) se ve reflejada en las
respuestas de estas personas mexicanas, resaltando la buena condicion en que se en-
cuentran, ya que en general muestran valores por debajo del punto medio en cuanto a las
necesidades espirituales al final de la vida se refiere. Y aquellas puntuaciones que se
sittan por encima del punto medio corresponden a necesidades que por su cualidad,
benefician al paciente, como se vio en la parte tedrica. Es decir, esta poblacién mexica-
na muestra un tipo de necesidad semejante a las de los estudios de Payas et al. (2008),
Vilalta (2010) y Rufino (2015). Queda la duda de si este resultado es debido a la natura-
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leza propia de los pacientes, o se ve influida por el tipo de atencion recibida en el hospi-
tal. En cuyo caso, siguiendo a Bruera y Sweeney (2002), los modelos de atencién en

cuidados paliativos en Mexico, brindarian una atencion parecida a la de Espafia.

El modelo tedrico que se queria evaluar, ha resultado prometedor, aunque se ne-
cesitaria replicar con una muestra mayor, antes de tomar decisiones sobre la competen-
cia de esta teoria en muestra mexicana, asi como en la idoneidad del instrumento para
evaluarla. De esta forma este cuestionario podria servir para complementar al Cuestio-
nario GES de Benito et al. (2014), ya que su cuestionario solo tiene 8 items, frente a los
39 finales de este. Aungue entendemos que la preferencia de los autores fue crear un
cuestionario con el minimo nimero de preguntas posibles, para hacerlo mas adecudado
al trabajo clinico. Pero consideramos que esta herramienta alternativa puede medir las
necesidades espirituales en mayor detalle, porque incluye el modelo 10 en 3-N, y no
solo el 3-N. Por consiguiente es una buena posibilidad para aquellos casos en que sea

necesario. No obstante, no se ha de olvidar que esta investigacion es un estudio piloto.

Dado que la recogida de datos para este estudio tuvo lugar entre 2009 y 2010, no
se pudo tener presente el Cuestionario GES que se publico en 2014. Sin embargo, los 8
items del GES, estan incluidos en este cuestionario expresados de diferente forma, lo
que proporciona al GES cierta representatividad transcultural, y viceversa. Por supuesto
que esta similitud de items no supone en absoluto una validacion transcultural de ningun
tipo, como si tienen los 9 instrumentos que encontraron Selman et al. (2011) y Galiana
et al. (2014). Mas bien se resalta este paralelismo investigador para reforzar al GES, y

motivar su validacién transcultural en México.

El hecho de que el modelo 10 en 3-N de la SECPAL haya tenido eco en una po-
blacion mexicana, sugiere que las necesidades espirituales formuladas no son exclusivas
de los espafioles, por lo tanto ofreceria ciertas garantias para pensar que la espiritualidad
es condicién humana, aunque podria variar en su forma dependiendo de la cultura. Este
estudio supone una aportacion intercultural mas sobre espiritualidad, a los estudios rea-
lizados en esta linea en culturas tan alejadas de la europea-occidental como Taiwan
(Chao et al., 2002; Shih et al., 2009), Korea (Kang et al., 2012; Yong, Kim, Han, y Pu-
chalski, 2008), Japon (Kawa et al., 2003), India (Kandasamy, Chaturvedi, y Desai,
2011), China (Cui et al., 2014) o Africa Oriental (Harding et al., 2014).
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3.4.- Limitaciones del estudio y mejoras para futuras investigaciones

La principal limitacion de este estudio obviamente es el escaso tamafio de la

muestra. Por lo que se sugiere replicarlo con una muestra mayor.

Aludiendo a las propiedades psicométricas del cuestionario, ya vimos como éste
presenta una mejorable fiabilidad, a pesar de que el analisis factorial revelé buena vali-
dez de constructo general. Por ello, seria imprescindible conseguir aumentar la consis-

tencia interna del instrumento.

Igualmente vemos una limitacion en la forma de administracion propia de los
cuestionarios, ya que resulta algo impersonal entregarselo al paciente y no poder dialo-
gar con él mientras lo cumplimenta. Seguramente si se le pudiese aplicar esta herra-
mienta a la vez que se esta con él o ella, para ir comentando los pensamientos y sentires
que le suscitan los items, beneficiaria mas al paciente por el hecho de sentirse escucha-
do y reconocido. Ademas, se podria ejercer un trabajo terapeutico simultdneamente,

cuando el paciente lo demandase.
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CAPITULO 4
ESTUDIO 2

Cuestionario Orientativo sobre Necesidades Intrapersonales, Interper-

sonales y Transpersonales (CONIIT)

Tras los positivos resultados del estudio 1 en relacion al instrumento de medida,
el presente estudio supone una continuacion del anterior, con la intencién de obtener
mas garantias psicométricas, ya que la muestra fue demasiado reducida como para vali-
dar un cuestionario con el que medir las necesidades espirituales de las que se hablo en
la parte tedrica. Para este objetivo se pensd en una poblacion de gran tamarfio, corres-
pondiente a 5 participantes por item, como propone Martinez-Arias (1995), alcanzando
una muestra minima de 200 sujetos, como sugieren Clark y Watson (2003). Se quiso
escoger una muestra espafiola, porque es en Esparia donde el modelo teorico se ha veni-
do desarrollado y sigue usandose actualmente en multitud de unidades de paliativos

nacionales.

4.1.- Metodologia

4.1.1.- Participantes

La muestra fue tomada entre mayo de 2011 y marzo de 2014, de la unidad de
cuidados paliativos del Hospital San Juan de Dios de Pamplona (Navarra), y consistio
en 203 pacientes terminales de cancer, siendo 95 hombres y 108 mujeres. La media de
edad fue de 73 afios. Y la esperanza de vida de 6 meses, segun criterios de la Organiza-

cién Mundial de la Salud para enfermedades terminales.

Todos los pacientes conocian su diagnostico y fueron informados por el médico
del estado avanzado de su enfermedad, pero no necesariamente de su prondstico. No fue

un requisito el conocimiento total de prondstico, para ser mas fieles a la realidad, ya que
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la mayoria de enfermos no suelen ser informados acerca de é€l, hasta que el paciente lo
pregunta, velando asi por lo que se llama “verdad soportable” (GOmez-Sancho, 2006).
Se encontraban en condiciones de poder entender y responder a las preguntas sin pro-
blema, estando orientados en tiempo, lugar y espacio, y en estado psicoldgico calmado.
No se tuvo en cuenta si la persona estaba recibiendo algun tipo de tratamiento o no. Se

descartaron pacientes que no tuviesen un diagnostico de cancer terminal.

4.1.2.- Instrumento

Se utilizé el mismo instrumento que en el estudio 1 (ver tabla 12), incluyendo
todos los items tal y como estaban antes de haber efectuado los analisis estadisticos que
se hicieron con la muestra mexicana. Es decir, tomando el CONIIT inicial con sus 40
preguntas para medir las 10 necesidades espirituales que se encuadran en los tres domi-
nios “intrapersonal, interpersonal y transpersonal”. Con cuatro items para medir cada

una de las diez necesidades que muestra la tabla 10.

4.1.3.- Diseflo v procedimiento

Primeramente se pidieron los permisos necesarios para realizar esta investiga-
cién en la unidad de cuidados paliativos del hospital San Juan de Dios de Pamplona. A
continuacion se pidio al médico de la unidad, que informase de los pacientes que cumpl-
ian con el perfil que buscabamos. Una vez hallados, se les informaba sobre el tipo de
investigacion que se estaba llevando a cabo, para conocer mejor la circunstancia perso-
nal en la que se encontraban y poder asi atenderles mas convenientemente. Los que
aceptaron dieron su consentimiento informado para participar en esta investigacion, y a

continuacion se les aplicaba la prueba.

En base a la experiencia algo “impersonal” del estudio anterior en que se dejo al
paciente solo con el cuestionario, y teniendo en cuenta las limitaciones fisicas en que se
encuentran los pacientes, y sobre todo debido a la delicadeza del momento que estan

viviendo, se optd por no entregar el cuestionario al paciente para que lo respondiera por
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si mismo, sino que se le realizaron las preguntas verbalmente aunque literalmente. En-
tendemos las dificultades que la investigacion con este tipo de poblacion supone, como
ya indicd Cobb et al. (2012), y por lo tanto creimos que esta forma seria la mejor para
Ilegar a entender mejor la experiencia del paciente. Sobra decir que fue condicion indis-
pensable, un clima confortable de confianza, seguridad e intimidad con el paciente, a la
hora de llevar a cabo el estudio. Es decir, la actitud empatica y compasiva era un requi-

sito fundamental.

4.2.- Resultados

Para analizar las respuestas recogidas por los pacientes, se utilizd el paquete
“psych” (Revelle, 2014) del programa de analisis estadistico “R” (R Development Core
Team, 2012), para calcular la fiabilidad y validez del cuestionario, a través de formulas
como la media de los items, desviaciones tipicas, coeficiente alfa de Cronbach y anélisis

factorial confirmatorio.

Ademas, se compararon los diferentes modelos teoricos “10-N”, “3-N”, “10 en
3-N”, y el resultante del cuestionario tras el calculo del andlisis confirmatorio, es decir,
un “7-N”, ya que resultaron 7 factores del mismo. Para hallar la idoneidad de estos mo-
delos y compararlos entre si se utilizo el valor RMSEA, el cual es sin duda el indicador
de ajuste mas ampliamente utilizado en ecuaciones estructurales y andlisis factorial con-
firmatorio y cuyo significado se introdujo en el capitulo anterior. Es habitual construir
intervalos de confianza al 90% para este indicador y llevar a cabo un contraste de hip6-
tesis, cuya hipdtesis nula es que el indice es menor de 0,05. De esta manera aceptar la
hipdtesis nula supone que los datos obtenidos de la muestra se ajustan razonablemente
al modelo. Estos valores se encuentran en la tabla bajo el epigrafe RMSEA. Ademas de
este indicador, en la tabla se detallan otros indicadores como SRMR, CFl y TLI. El
primero, al igual que RMSEA, se interpreta como “mejor mas bajo”, pero los segundos
(también basados en el valor de xzdel modelo) se interpretan como “mejor mas alto”. En
general estos indices no se interpretan de una manera absoluta si no que se utilizan para
la comparacién relativa entre modelos (mejora o empeoramiento del modelo ante un

cambio).
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Finalmente, la validez de criterio se extrajo relacionando cada una de las cate-
gorias del modelo inicial “10 en 3-N” con la primera pregunta sobre el estado de bienes-

tar general del cuestionario McGill Quality of Life Questionnaire.

Como deciamos, para cada item se calcul6 la media, la desviacion tipica, la dife-
rencia entre el alfa de la escala y alfa cuando el item es eliminado (os - @i ), y el indice
de discriminacidn, es decir, la correlacion entre el item y el valor total de la escala con

la correccion por solapamiento, pis. Todos los estadisticos se pueden ver en la tabla 15.

Trece de los items se eliminaron tras el analisis del alfa de Cronbach porque
presentaban una falta de ajuste con sus correspondientes escalas, debido a una baja co-
rrelacion con la escala y una mejora significativa del alfa de la misma si se eliminaba.
En estos casos los items se marcaron como “Eliminado” en la tabla 15. Las escalas re-
sultantes se calcularon como la suma de sus items. Los descriptivos de las escalas tam-
bién se presentan en la tabla 15 bajo la categoria “Escalas”. Los estadisticos utilizados
fueron: la media, la desviacion tipica, y el alfa de Cronbach. La media y la desviacion
tipica fueron ponderados para tener en cuenta el diferente nimero de items en cada es-
cala, de modo que todos tuvieran el mismo rango numerico (de 1 a 4). Se calculd el va-
lor total de cada escala como la suma de todos los items que no fueron eliminados. En
general, se ve un buen comportamiento de los items y las escalas, con alfas entre 0.77 y

0.97, lo que produce una consistencia interna total de 0.94.

Posteriormente se realizé un analisis factorial exploratorio sin los items elimina-
dos. Los algoritmos de MAP (Velicer, 1976) y parallel (Horn, 1965) ofrecieron un mo-
delo de 7 factores que fue estimado por OLS (minimos cuadrados ordinarios) con rota-
cién varimax. Estos resultados muestran una configuracion bien estructurada mediante
la fusion de las escalas “necesidad de establecer su vida mas alla de si mismo” y “nece-
sidad religiosa” en un mismo factor; “necesidad de dignidad” y “necesidad de amor” en
otro unico factor; y “necesidad de sentido” y “necesidad de continuidad” en otro factor.
El resto de factores coincidieron con cada una de las escalas propuestas. Todos los items
se asociaron adecuadamente con sus respectivas escalas, sin mostrar ninguno de ellos
altos valores (mayores de 0.5) en otras escalas alternativas. La varianza explicada acu-
mulada fue del 74% vy los indices de ajuste resultaron razonablemente buenos
(TLI=0.88; RMSR=0.02; RMSEA=0.077).
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Tabla 15. Descriptivos estadisticos para los items y resultado de las escalas

ITEMS ESCALAS
Modelo Modelo mean S.D. oas-ai  pis n Mean" SD. «
10-N 3-N
Persona Q01 Inter 1,80 063 0,18 0,89 3 1,78 059 0,88
Q02 Inter 190 o071 0,13 0,80
Q03 Inter 1,70 0,66 0,12 0,78
Q04 Inter 1,10 0,33 -0,09 0,18 Elim
Amor Q05 Inter 1,10 0,39 -0,0r 0,35 Elim 3 198 0,64 0,88
Q06 Inter 2,10 0,75 0,10 0,80
Q07 Inter 190 0,70 0,11 0,83
Q08 Inter 2,00 0,70 0,11 0,82
Releer Q09 Intra 240 082 014 094 2 246 082 0,96
Q10 Intra 250 084 0,15 0,9
Q11 Intra 200 080 -0,03 0,50 Elim
Q12 Intra 3,70 0,70 -0,03 0,48 Elim
Sentido Q13 Intra 1,40 065 -0,04 049 Elim 3 221 0,74 0,89
Q14 Intra 2,20 0,82 0,06 0,82
Q15 Intra 2,20 0,76 0,09 0,87
Q16 Intra 2,20 0,88 0,08 084
Perddn Q17 Inter 220 081 -0,05 054 Elim 3 148 059 091
Q18 Inter 1,50 058 0,07 085
Q19 Inter 150 0,68 0,09 0,89
Q20 Inter 1,40 065 0,07 0,87
Mas alla si Q21 Trans 280 09 0,13 0,90 3 2,77 092 0,97
mismo
Q22 Trans 290 098 0,15 0,97
Q23 Trans 290 098 014 0,97
Q24 Trans 340 1,12 -0,15 0,21 Elim
Continuidad Q25 Trans 280 081 043 0,75 2 2,67 0,74 0,77
Q26 Trans 3,90 0,36 -0,09 - Elim
0,06
Q27 Trans 260 081 048 0,76
Q28 Trans 190 057 -0,11 - Elim
0,02
Esperanza Q29 Intra 190 088 -005 046 Elim 3 291 0,77 091
Q30 Intra 290 086 0,10 0,85
Q31 Intra 3,00 0,88 0,06 0,77
Q32 Intra 280 082 0,11 0,86
Religiosa Q33 Trans 250 092 0,18 0,86 3 216 083 0,86
Q34 Trans 1,30 049 -0,10 0,13 Elim
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Q35 Trans 1,70 0,88 0,07 0,64
Q36 Trans 240 103 0,20 0,88
Ordenar Q37 Inter 160 062 034 084 2 147 056 0,81
asuntos
Q38 Inter 1,40 0,61 0,23 0,74
Q39 Inter 2,10 0,89 -0,01 0,33 Elim
Q40 Inter 3,10 0,83 -0,20 0,03 Elim
Puntuacién
total 27 21,89 2,29 0,94
1. Calculado ponderando por el nimero de items

Los items finales una vez han sido eliminados los 13 que no eran coherentes con

la estructura factorial se muestran en la siguiente tabla. Y el cuestionario en su version

final se adjunta en el Anexo 2.

Tabla 16. items finales

O~ WDN -

Los profesionales que me atienden me tratan dignamente

El personal sanitario que cuida de mi se preocupa por conocerme personalmente
Mis familiares y amigos me prestan la debida atencion y respeto

Puedo expresar libremente el amor que siento por las personas que quiero

Tengo a alguien importante para mi con quien puedo compartir el momento por el que

estoy pasando

Recibo todo el amor que necesito por parte de quienes me rodean
Con frecuencia pienso en mi pasado, en mi vida

Ultimamente rememoro los buenos y malos momentos que he vivido

Hasta hoy, en general he conseguido lo que queria en la vida
A lo largo de mi vida he sido Gtil para algunas personas

A dia de hoy, me siento conforme con la vida que tengo, a pesar de todo
Me duele haber dicho ciertas cosas que han podido herir a alguien
Me arrepiento de algo que hice
Me gustaria que alguien me perdonara

Creo en algo como un Dios o Dimensién Trascendente

Creo en un tipo de vida eterna

Esta vida humana es una parte de otra mayor

Soy parte de la vida de otras personas (familia, amigos,etc)
He contribuido con cosas importantes y de valor en la vida

Aguardo con ilusién y expectativa algo que puede suceder en el futuro

Tengo confianza en que todo va a ir bien
Confio en gque algunas cosas buenas van a pasar
Mi sistema de creencias, no necesariamente religiosas, me ayuda a sobrellevar estas cir-

cunstancias tan dificiles

Tener fe es imprescindible para soportar estos momentos
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25  Lareligion o camino espiritual en que creo, supone un gran apoyo
26 Es muy importante que pueda atender algunos asuntos que tengo pendientes
27  Necesito decir algo que hasta ahora no me he atrevido a decir

Se quiso comparar entre si los diferentes modelos propuestos en la parte tedrica,
es decir, el modelo de 10 necesidades (Modelo 10-N) de Vimort (1990), Thieffrey
(1992) y Maté y Juan (2008); el modelo de 3 categorias/necesidades espirituales (Mode-
lo 3-N) de Mount, Boston, y Cohen (2007) y Payas Yy cols. (2008); una combinacién de
ambos Rufino (2015) (Modelo 10 en 3-N); y el resultante de este estudio tras el analisis
factorial (Modelo 7-N). Llevamos a cabo un anélisis factorial confirmatorio para cada
modelo usando la libreria “lavaan” de Rosseel (2012), partiendo de la matriz de cova-
riacion y utilizando una estimacion MLMV (Maxima verosimilitud con estimadores

robustos de medias y varianzas). Los resultados se presentan en la tabla 17.

Tablal7. indices de ajuste para los cuatro modelos calculados con CFA (lavaan)

RMSEA

X df. pvalue CFI TLI SRMR value IC p

(90%) value

MODELO 34451 279,00 0,005 091 089 0,04 0,03 (0,02- 0,977
10-N 0,05)

MODELO 799,50 272,00 0,000 0,28 020 0,14 0,102 (0,09- 0,000
3-N 0,11)

MODELO 427,74 28500 0,000 0,79 0,76 0,10 0,052 (0,04- 0,371
10+3 N 0,06)

MODELO 446,28 279,00 0,000 0,75 0,71 0,08 0,057 (0,04- 0,128
7-N 0,06)

Como se puede comprobar, el modelo que da un peor resultado es el “3-N”
(RMSEA=0,102, p<0,001), y el mejor, el modelo “10-N” (RMSEA=0.036, p=0.977). El
modelo mixto “10 en 3-N” (RMSEA=0.052, p=0,371) obtuvo mejor resultado que el “3-
N” pero peor que el “10-N”. Finalmente, el modelo resultante tras el analisis factorial
“Modelo 7-N” (RMSEA=0.057, p=0,128) también mostro un peor resultado que el mo-
delo “10-N” y que el “10 en 3-N”, aunque mejor que el “3-N". De todo esto se destacala
idoneidad del primer modelo (Modelo 10-N) con respecto a los demas. Siendo el mode-

lo combinado “10 en 3-N” el que mejor resultado presenta tras el primer modelo.
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Estos datos sugieren la plausibilidad de la teoria de Vimort (1990), Thieffrey
(1992) y Maté y Juan (2008), asi como invitan a estudiar mas en profundidad y cons-
truir un modelo combinado con la teoria tridimensional de Payas y cols. (2008), tal y
como propuso Rufino (2015).

Para la validacion de las escalas se ha calculado la correlacion entre las diez es-
calas del modelo “10-N” con la variable externa procedente de la pregunta sobre el
bienestar general del test McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL). Los resultados
mostrados en la tabla 18 manifiestan que ninguna de las escalas presenta una gran corre-
lacion con la variable criterio. La correlacion mas baja fue para la escala “necesidad de
ordenar sus asuntos” (p=-0.05) y la mas alta para la “necesidad de amor” (p=-0.44),

“necesidad de sentido” (p=-0.39) y “necesidad de ser reconocido como persona” (p=-
0.35).

Tabla 18. Correlaciones entre el Modelo 10-
Ny la variable del MQOL para cada cate-

goria

Scales Corscale
N1 Persona -0,35
N2  Amor 0,44 77
N3  Releer 0,30
N4  Sentido 039 7
N5  Perdon 0,20 7
N6  Mas alla si mismo 025
N7  Continuidad 024 ™
N8  Esperanza 0,30 7
N9 Religiosa 030
N10 Ordenar asuntos -0,05

“"p<0.001, “p<0.01

Esta tabla se fundamenta en la literatura cientifica que ha sefialado la relacién
existente entre bienestar general y espiritualidad, en pacientes al final de la vida (Balbo-
ni et al.,, 2007; Barreto et al., 2015, Kimmel et al., 2003; Mateo-Ortega et al., 2013;
McClain et al., 2003; Nelson et al., 2002). En este sentido, podriamos pensar que tener
necesidades espirituales correlacionaria con el bienestar general. Pero de aqui se deduce

que para que las necesidades espirituales correlacionen con el bienestar general, habran
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de darse satisfechas, o de lo contrario lo que obtendriamos seria malestar espiritual, que

obviamente no conllevaria bienestar general.

Por otro lado, la correlacion entre la variable del MQOL v las diferentes escalas,
muestra una tendencia negativa en la mitad de ellas. Las cuales coinciden con las nece-
sidades que, como se dijo en la teoria (tabla 3), son intrinsecas al ser humano, es decir,
aquellas que siempre se dan en todos los pacientes. Mientras que el resto de necesidades
(extrinsecas, no inherentes al ser humano) correlacionan positivamente. Indicando que a
mayor puntuacion (bienestar general) en la variable criterio, menor puntuacion en nece-
sidades intrinsecas, y mayor puntuacion en las necesidades extrinsecas. La interpreta-

cion de este resultado se ofrece en el siguiente apartado.

4.3.- Discusion y Conclusiones

Aunque parezca que la espiritualidad es un concepto dificil de medir, a lo largo
de las Gltimas décadas, se han elaborado importantes trabajos para evaluarlo. Hasta el
punto de que hoy en dia existen numerosos instrumentos para medir el constructo “espi-
ritualidad” (Galiana et al., 2014; MacDonald y Friedman, 2013; MacDonald et al.,
2015; Selman, Harding, Gysels, Speck, y Higginson, 2011), asi como para evaluar espi-
ritualidad en el contexto de salud (Monod et al., 2012) y concretamente en cuidados
paliativos (Albers et al., 2010; Galiana et al., 2014; Gijsberts et al., 2011; Hermann,
2006; Selman et al., 2011; Vivat et al., 2008).

Aunque ya se ha logrado un minimo y universal consenso cientifico sobre el
constructo “espiritual”’, no dejan de existir submodelos, o0 teorias méas especificas para
unas poblaciones determinadas. En el caso que nos ocupa, se ha seguido el modelo de
espiritualidad de la SECPAL, institucion que ya ha desarrollado una poderosa herra-
mienta para medirlo, como es el cuestionario GES (Benito et al., 2014). Sin embargo
este cuestionario no incluye todas las variables del modelo tal cual fue descrito en 2008
por Maté y Juan. Esta ha sido la razon de ser del presente estudio; complementar el mo-
delo de espiritualidad intra, inter y transpersonal (3-N), con los 10 subdominios que lo

integran (10-N), utilizando una nueva prueba para valorar estas necesidades en el pa-
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ciente. Esto podria ayudar al test GES si necesitase de méas informacion especifica de
algun paciente, puesto que el GES cuenta con 8 items y el nuevo cuestionario, con 27.

Atendiendo a los resultados vemos que los items y las escalas del test muestran
un buen comportamiento, con alfas entre 0.77 y 0.97, y una consistencia interna total de
0.94 tras eliminar 13 items que no mostraban suficiente coherencia (de los 40 iniciales).
Es relevante decir que de hecho estas 13 preguntas fueron los items inversos de la prue-
ba. Estos datos indican una buena fiabilidad para evaluar las mencionadas necesidades
espirituales con la nueva herramienta CONIIT (Cuestionario Orientativo sobre Necesi-
dades Intrapersonales, Interpersonales y Transpersonales).

Tras realizar un analisis factorial exploratorio una vez eliminados esos 13 items,
los resultados mostraron una buena configuracion, aunque resaltando 7 factores en lugar
de los 10 de la teoria. De estos 7, tres factores resultaron de la union de 6. Es decir, to-
dos los 10 factores iniciales fueron corroborados, pero seis de ellos convergieron en
tres: la “necesidad de establecer su vida mas alla de si mismo” con la “religiosa”; la
“necesidad de ser reconocido como persona” con la “necesidad de amor”; y la “necesi-
dad de sentido” con la “necesidad de continuidad”. Las cuatro restantes categorias per-
manecieron independientes. Esta union puede ser facilmente debida a que tanto la nece-
sidad de establecer su vida méas alla de si mismo como la necesidad religiosa, hacen
referencia a la relacion de uno mismo con lo transcendente, llamese Ente Superior,
Dios, Universo, Totalidad o de cualquier otra forma, como explica la psicologia trans-
personal (Grof, 1994; Walsh y Vaughan, 1991; Washburn, 1997, y Wilber, 1980). La
segunda union de factores también es razonable en cuanto que la necesidad de amor y la
necesidad de ser reconocido como persona aluden a cdmo el paciente se siente tratado
por los que le rodean, sean familiares, seres cercanos o bien personal sanitario, como
mostraron Chochinov y Cann (2005), y Chochinov (2009). Estas dos necesidades se
verian bajo el mismo dominio “interpersonal”, la espiritualidad expresada a través de las
relaciones (Buber, 2002; Ferrer, 2003). Finalmente, la agrupacion de la necesidad de
sentido y la necesidad de continuidad también podrian ser esperadas, teniendo en cuenta
que para la mayoria de las personas lo que mas da sentido a sus vidas son sus hijos y su
familia, como se recalc6 en Benito et al. (2014) al hablar de la cultura mediterranea,
algo que se entiende dentro de la necesidad de continuidad; la prolongacion de uno

mismo en los seres amados. Por todo lo dicho, y con una varianza explicada del 74%,
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un TLI=0.88, RMSR=0.02 y RMSEA=0.077, observamos una considerable validez del
test con una fuerte estructura subyacente a los items. Lo cual significa que el cuestiona-
rio CONIIT se convierte en una herramienta Gtil para medir y evaluar las necesidades
espirituales en pacientes con cancer terminal. Aunque podria tener uso en diferentes

enfermos.

Al comparar la diferentes formas de clasificar los distintos modelos de las nece-
sidades espirituales (tabla 17), vemos que la taxonomia inicial (Modelo 10-N; tabla 2)
que comprendia diez necesidades espirituales obtuvo la mejor puntuacion entre todos
los modelos, seguido por el modelo mixto (Modelo 10 en 3; Tabla 10), quedando en
altimo lugar curiosamente la taxonomia de las necesidades intrapersonales, interperso-
nales y transpersonales (Modelo 3-N; Tabla 8). Este ultimo sorprendente resultado pue-
de deberse a que las cuestiones fueron concebidas para medir cada una de las diez nece-
sidades, y no tanto para medir el modelo tridimensional en el que se enmarcan. Otra
posible (y mas plausible) interpretacion es que una misma necesidad del modelo 10-N,
pueda entenderse desde cualquiera de los tres dominios, ya que como se explico en el
apartado 2.4 de la teoria, ocurre a veces que cuando se desarrolla la espiritualidad en un
dominio, repercute en el crecimiento de las demas. Por poner un ejemplo: una persona
que siente necesidad de reconciliarse con un hermano, manifiesta necesidad interperso-
nal (tener paz con el hermano), a la vez que desarrolla su necesidad intrapersonal (tener
paz consigo mismo) y transpersonal (tener paz con lo que supone existir en esta vida).
Esto representa que el modelo 10-N es tan valido como el 3-N para evaluar las necesi-
dades espirituales. De hecho, el modelo de diez necesidades es méas especifico para en-
contrar necesidades espirituales, dado que contiene 10 factores para evaluarlas, frente a

las 3 del modelo tridimensional.

Tras el andlisis factorial, el modelo 7-N resultante, obtuvo una puntuacién menor
que el 10-N. Pero dado que en el 7-N se integran todas las necesidades del 10-N de for-
ma agrupada, podemos decir que el modelo 10-N es mejor que el resultante tras el anali-
sis, porque es mas especifico. Mientras que el 7-N al ser mas conciso, pierde variabili-
dad de experiencia del paciente. Y finalmente, en cuanto al modelo 10 en 3-N, que es
resultado de la combinacion de los dos modelos principales, vemos que muestra buena
estabilidad con un valor RMSEA de 0.057, y aunque no figura tan bueno como el mode-

lo 10-N, tiene la ventaja de incluir las dos formas de interpretar las necesidades espiri-
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tuales, representandolas a ambas, como también encontraron en sus investigaciones
Edwards et al. (2010), Mako et al. (2006), Mount et al. (2007), Payés et al. (2008) y
Reed (1992).

Fijandonos en la tabla 18, donde se muestra la correlacién de la pregunta sobre
el estado de salud general perteneciente al McGill Quality of Life Questionnaire (Con-
siderando todas las facetas de mi vida — fisica, emocional, social, espiritual y econdmi-
ca — los ultimos dos dias la calidad de mi vida ha sido: Muy mala 12345678910 Exce-
lente) utilizada en el test para medir la validez concurrente, vemos que hay poca corre-
lacion entre cada una de las necesidades y este criterio, e incluso es negativa en varias
ocasiones. Concretamente como se dijo, la correlacion negativa coincide con las necesi-
dades intrinsecas (tabla 3). Esto puede ser debido a que segln han sido construidos los
items, y de acuerdo a los criterios de la tabla 4 para determinar si las necesidades espiri-
tuales estan satisfechas o insatisfechas, vemos que en general, un maximo valor de las
necesidades intrinsecas se corresponderia con la insatisfaccion de dichas necesidades.
Mientras que el maximo valor para las necesidades extrinsecas supondria satisfaccion
de las mismas. Es decir; una maxima puntuacion en la necesidad de ser reconocido co-
mo persona, amor, sentido, perddn, esperanza y de ordenar sus asuntos, podria implicar
insatisfaccion en estas necesidades. En tanto que una maxima puntuacion en la necesi-
dad de releer la vida, establecerse més alla de si mismo, religiosa y de continuidad,
podria suponer satisfaccion. De ahi que la correlacion entre el MQOL vy las escalas co-
rrespondientes a las necesidades intrinsecas sea negativa, y la correlacion con las nece-
sidades extrinsecas sea positiva. Lo cual es coherente, pues a mayor bienestar en el
MQOL, menor insatisfaccion en las necesidades intrinsecas. Y a mayor bienestar en el

MQOL, mayor satisfaccidn en las necesidades extrinsecas.

Estos resultados demuestran la complejidad del bienestar general de una perso-
na, sugiriendo que tener satisfecha una faceta en la vida (en nuestro caso una de las ca-
tegorias), no significa necesariamente que se tenga una sensacion de bienestar general.
Asi por ejemplo, una persona que exprese una necesidad de perdon satisfecha, no signi-
fica necesariamente que sienta bienestar general, porque puede verse muy afectado por
una falta de sentido en la vida, o por la falta de esperanza. Por tanto, es comprensible
gue necesitemos un balance de las diferentes dimensiones de nuestra vida para alcanzar

un estado de bienestar general.
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La forma de interpretacion de las respuestas de este cuestionario, es decir, su co-
rreccion para el uso clinico, no es materia de investigacion en este estudio. No obstante
basandonos en los criterios establecidos en la tabla 4, en la denominacién de cada item
(Anexo 1), y en la media a las respuestas de cada item de la tabla 15, podriamos inferir
si las necesidades espirituales se dan de forma satisfecha o insatisfecha en los pacientes.

Por todo lo anterior, se puede concluir que las necesidades espirituales propues-
tas por el Grupo de Espiritualidad de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (Be-
nito et al., 2008; Benito et al., 2014), han sido apoyadas por esta muestra de pacientes
oncolégicos terminales del Hospital San Juan de Dios de Pamplona, y que el instrumen-
to de medida disefiado para medirlas, ha demostrado tener suficiente consistencia entre
las escalas y validez de constructo, para cumplir con el fin por el que se cred. No obs-
tante seria aconsejable replicar el estudio con mayores muestras de pacientes. Asi mis-
mo seria bueno poder aplicar este cuestionario a poblaciones culturalmente diferentes,
para comprobar si dichas necesidades son particulares de una cultura, o universales,

como se vio con el estudio piloto en México.

Tras comparar los diferentes modelos de necesidades espirituales, se observo la
idoneidad de combinar el modelo 10-N con el 3-N, apelando a una espiritualidad intra-
personal, interpersonal y transpersonal. Entendiendo la espiritualidad como la experien-
cia transcendente de significado que la persona mantiene en su relacion consigo misma,
con los otros y con lo que esta mas alla de si misma. Esto ratifica el modelo de Rufino

(2015) en cuanto a la integracion de un modelo en otro.

Este estudio ha supuesto una aportacién mas en el area de la evaluacion y acom-
pafiamiento espiritual en la terminalidad, concretamente en el paciente oncoldgico.
Ayudando a comprender mas profundamente la experiencia por la que pasan muchas
personas actualmente, con el fin de proporcionar una mejor atencién en cuanto a la cali-
dad de vida en los ultimos dias se refiere. Igualmente como dijimos, este cuestionario
puede complementar al Cuestionario GES, cuando un paciente requiera de un analisis

mas minucioso de sus necesidades espirituales.
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4.4.- Limitaciones del estudio y mejoras para futuras investigaciones

El hecho de que se leyesen las preguntas literalmente al paciente, y éste las res-
pondiese verbalmente, aunque ayuda a crear un encuentro mas humano con el paciente,
puede despistar la contestacion, alargar el cuestionario e impedir cumplir con su objeti-
vo de evaluacién. Sin embargo, se escogié deliberadamente esta forma de proceder,
para evitar la “frialdad” que result6 al aplicar el CONIIT en el primer estudio. Recono-
cemos que este hecho es una limitacion, y que tal vez un cuestionario no sea la herra-
mienta apropiada para el tipo de enfermo terminal, sino una entrevista con preguntas

abiertas, a partir de cuyas respuestas se puedan sacar conclusiones sobre su estado.

Otra limitacion es la referente a la distinta naturaleza de las necesidades estudia-
das, ya que en el cuestionario se unieron aquellas que son intrinsecas al ser humano y
por tanto todos tenemos, como por ejemplo la necesidad de amor. Junto con otras nece-
sidades extrinsecas, que no todos tienen, como por ejemplo la religiosa. En futuras in-

vestigaciones tal vez conviniese separar este tipo de items.

Solo se utilizé una variable criterio para calcular la validez externa, y esto no
ofrece garantias suficientes. Por eso en una version mejorada del cuestionario, seria
conveniente correlacionar la prueba con otro cuestionario que mida necesidades espiri-
tuales, como por ejemplo el Spiritual Needs Inventory de Hermann (2006), o el GES, de
Benito et al. (2014).
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CAPITULO 5
ESTUDIO 3

Calidad de vida y necesidades intrapersonales, interpersonales vy

transpersonales en enfermos terminales de cancer: una muestra inter-

cultural

A pesar de que estamos en un mundo globalizado, en la literatura cientifica se
encuentran pocos estudios transculturales, sobre el constructo “espiritualidad” (MacDo-
nald et al., 2015), algo que también sucede en su aplicacion a los cuidados paliativos.
Por ejemplo ya dijimos que Galiana et al. (2014) en su prolifica revision literaria sobre
todos los cuestionarios que hacian referencia a la dimension espiritual, encontraron que
de 57 tests, sélo 9 habian sido validados transculturalmente. Unos de los pocos trabajos
publicados comparando la atencion que se ofrece en cuidados paliativos de todo el
mundo es el monografico especial del U.S. Cancer Pain Relief, que se publicé en 1996
en la revista Journal of Pain and Symptom Management (vol. 12-2), incluyendo infor-
mes de Espafia, Italia, Argentina, Australia, Chile, Colombia, Francia, Alemania, Indo-
nesia, Israel, Japon, Méjico, China, Singapur, Filipinas, Holanda, Turquia y Uganda. Al
afio siguiente Clark, Hockley, y Ahmedzai (1997) también publicaron una obra que
comprendia varios paises analizando la forma que los cuidados paliativos tomaban en

ellos.

Pero desde la publicacién de estos trabajos que aglutinaban informacién de va-
rios paises, no se han vuelto a publicar mas (hasta donde sabemos para esta investiga-
cién). No obstante, si se han publicado algunos articulos sobre espiritualidad, terminali-
dad y cuidados paliativos en Irlanda (Bailey, Moran, y Graham, 2009), Japén (Kawa et
al., 2003), India (Kandasamy, Chaturvedi, y Desai, 2011), China (Cui et al., 2014),
Francia (Lucette, Brédart, Vivat, y Young, 2014) y Africa Oriental (Harding et al.,
2014). Ademas de los clasicos de EE.UU., UK, y el nuevo papel que esta jugando Es-

pafa.
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Por eso, si en los dos estudios anteriores de esta tesis la meta principal era la
evaluacion cuantitativa de las necesidades espirituales, en este tercer estudio lo es su
evaluacion cualitativa, con un gran afadido, que es el interés por analizar este aspecto
no solo en la cultura espafiola (occidental) de la que parte la teoria, sino en diferentes
culturas del mundo. Asi pues, este tercer estudio tiene tres objetivos:

A) Comprender mejor la experiencia y calidad de vida de los pacientes cercanos a
su muerte, de forma intercultural.

B) Averiguar si el modelo del GES de la SECPAL “10 en 3-N” sobre las
necesidades espirituales se encuentra también en pacientes no-espafioles, y de
qué forma.

C) Encontrar diferencias y semejanzas culturales en el proceso de morir.

5.1.- Metodologia

En los anteriores estudios, la metodologia cuantitativa resulté muy limitada para
comprender la experiencia del paciente terminal, ya que mediante un cuestionario solo

podian responder a aquello que se les estaba preguntando, en una escala de valor.

Durante la aplicacion de la prueba en los dos estudios anteriores, los pacientes,
ademas de contestar a aquello que se les preguntaba en el cuestionario, afiadian una res-
puesta muchisimo mas amplia en relacion a algunos items, ofreciendo nueva informa-
cién que sin embargo ya no podia ser recogida por el instrumento de medida. Muchas
veces ofrecian informacion nueva y externa al objeto de estudio, pero totalmente rele-
vante para comprender el momento que el paciente estaba viviendo, asi como su pro-
fundo sentir, sus pensamientos, sus preocupaciones y sus ilusiones. Esto hizo que se
viese totalmente necesario un abordaje cualitativo en esta investigacion (Creswell, 2003,
2013), no solo en lo que respecta a la evaluacion y conocimiento de las necesidades
espirituales estudiadas, sino para comprender el fendmeno de la terminalidad y las estra-
tegias de afrontamiento utilizadas por los pacientes oncoldgicos en sus Gltimos meses de

vida.
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Aungue la investigacion cualitativa no es utilizada habitualmente para validar
hipotesis (Gibss, 2007), algunos autores como Silverman (2001) y Miles y Huberman
(1994) defienden que puede ser Util para probar teorias. Por esta razén, se elabord una
serie de preguntas, para evaluar dichas necesidades espirituales, pero con la posibilidad
de que el paciente pudiese explayarse en sus respuestas, pudiendo ofrecer nueva
informacion que ayudase a comprender mejor tanto la naturaleza de dichas necesidades,
como dejar la posibilidad de que surgiesen elementos nuevos y/o desconocidos que

brindasen mayor entendimiento acerca de su experiencia.

5.1.1.- Participantes

Dado que el propdsito de este estudio fue el entender la experiencia del morir en
el ser humano de forma universal, y reconociendo las limitaciones que esta finalidad
entrafia, se tratd de conseguir una muestra algo representativa internacionalmente, en-
trevistando a 5 pacientes terminales de cancer por cada uno de los 5 continentes, tal y
como se muestra en la tabla 19. El motivo por el cual se escogio deliberadamente a pa-
cientes oncoldgicos y no de otras enfermedades, es porque el cancer es la segunda ma-
yor causa de mortalidad a nivel mundial como se dijo en la introduccion de esta tesis, y
se manifiesta de forma casi uniforme en todos los paises, como muestra el siguiente
gréfico elaborado por la OMS (Ferlay et al., 2013; Bray et al., 2013).

Tabla 19. Muestra de sujetos para el estudio 3

Numero Edad Homb Muj Pais Hospital
pacientes media
5 67 2 3  Espafia Unidad de Paliativos San
Juan de Dios, Tudela
5 49 3 2 India SSKM Hospital, Calcuta
5 48 2 3  Papua Nueva Guinea  Port Moresby Hospital,
POM
5 48 3 2  Zimbabue Saint Patricks Hospital,
Hwange
5 65 4 1 Meéxico Centro Estatal de Cance-

rologia, Colima

25 55 14 11  Totales
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Figura 9. Incidencia y mortalidad debida al cancer a nivel mundial en 2012
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La esperanza de vida de los pacientes fue de 6 meses aproximadamente (de
acuerdo al criterio de la OMS para el concepto “enfermedad terminal”), conocian su
diagnostico, estaban orientados en tiempo, lugar y espacio, y habian firmado su consen-
timiento informado para participar en la investigacion. Fueron informados por el médi-
co del estado avanzado de su enfermedad, aunque no fue un requisito el conocimiento
de su pronostico. No se quiso establecer como criterio de inclusion el conocimiento to-
tal de prondstico, porque esto no se ajusta a la realidad del paciente, ya que la mayoria
no son informados acerca de él, y pocos se interesan por conocerlo directamente. Su
estado psicoldgico fue calmado, y gozaban de un discernimiento adecuado para respon-
der a las preguntas. No se tuvo en cuenta si estaban bajo algin tratamiento o no. Las

entrevistas tuvieron lugar entre julio de 2010 y septiembre de 2012.
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5.1.2.- Instrumento

Para la elaboracion de las preguntas se parti6 de la misma teoria de las
necesidades espirituales inicialmente expuesta por la SECPAL (Benito et al., 2008),

intentando recoger con ellas el amplio abanico de experiencias al que hacen referencia.

Un equipo compuesto por 1 psicélogo, 1 tedlogo y 1 médico, realizaron una
“lluvia de preguntas”, de las cuales se seleccionaron 18, por ser las que mejor
representaban la teoria, para conocer el sentir del paciente en relacién a ellas. Con ellas
se elabord un modelo de entrevista semi-estructurada (Fontana y Frey, 1998; Leon y
Montero, 2015), a la que se afiadieron una serie de preguntas protocolarias de
informacion basica, que sirvieron para introducir las preguntas de la entrevista.
Finalmente y por cuestiones éticas, se le preguntaba al paciente por la experiencia con la
propia entrevista, para conocer si ésta le habia ayudado en algo, o por el contrario le
habia removido y empeorado su estado psicolégico. El guion de la entrevista se muestra

en la tabla siguiente.

Tabla 20. Guién de la entrevista semi-estructurada

Informacion basica

Numero de asignacion del paciente:
Centro de salud:

Nacionalidad:

Fecha:

Sexo: Hombre Mujer

Edad:

Profesion:

Conocimiento de diagnostico: ¢Podria decirme qué enfermedad padece?
Recibiendo tratamiento: Si_ No___ Cual

Tratamiento anterior: Si__ No___ Cual

Tiempo con la enfermedad:

Conocimiento de prondstico: SI _ NO

¢Para cuando le han dicho que estara recuperado/a?

Cuestiones de la entrevista

1. ¢Cdmo te sientes con tu enfermedad?
2. ¢Qué tal es la atencién profesional que recibes?

3. ¢Qué tal te sientes con tu familia y amigos?
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10.
11.

12.
13.
14.
15.
16.

17.
18.

¢ Sientes que la gente que quieres esta cerca en estos momentos?

En los ultimos dias, ¢has pensado en el pasado?

¢ Te sientes a gusto con lo que ha sido tu vida antes de la enfermedad?

¢ Qué ha sido lo mas importante que has hecho en tu vida?

¢ Te sientes en paz con tus familiares y amigos o hay alguien con quien te gus-
taria reconciliarte?

¢ Te arrepientes de algo en tu vida?

¢Crees en dios o0 algo trascendente?

Debido a tus limitaciones fisicas, ¢hay algo importante que no puedes hacer,
que necesitas que alguien haga por ti?

¢ Cual es tu esperanza ahora?

¢ Tienes algun tipo de creencia religiosa o espiritual?

¢ Tienes alguna duda sobre eso?

¢Hay algo importante que te gustaria decir a alguien?

Debido a la enfermedad, ¢has aprendido algo importante sobre la vida o sobre
ti mismo que no conocias?

¢Que dirias que es lo mas importante en la vida?

¢ Que consejo podrias darle a una persona para que sea feliz?

Cuestion sobre ética de investigacion

Esta entrevista, ¢te ha hecho sentir mejor, igual o peor que antes?

5.1.3.- Disefio y procedimiento

Los paises en los que se recogieron la muestra de pacientes, fueron elegidos en

funcion de la accesibilidad del investigador, y de las oportunidades de viajar hasta ellos.

Inicialmente se presentaba al comité ético del hospital el proyecto de investigacion, so-

licitando permiso para entrevistar a sus pacientes. Tras unos dias, y habiendo recibido

una respuesta positiva del mismo, se trabajaba en colaboracion con el médico coordina-

dor de la planta de paliativos de dicho hospital. El profesional sanitario informaba de

cudles eran los pacientes que se ajustaban al perfil. Posteriormente se informaba al pa-

ciente del desarrollo y la naturaleza de esta investigacion, y se le pedia autorizacién para
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entrevistarle y ser grabado en audio. A los que aceptaron, se les pidio firmar un consen-
timiento informado. A continuacién se solicitaba a los familiares y demés acompafian-
tes, que nos dejasen solos en un espacio intimo, o de no ser posible, se les entrevistaba
en su misma cama del hospital. Con aquellos pacientes que no hablaban ni espafiol ni
inglés, se contd con el apoyo de un intérprete que traducia la entrevista al idioma local.
Todos los intérpretes traducian del inglés, excepto uno en India, que sabia espafiol.

Se comenzaba con las cuestiones protocolarias de la entrevista relativas a la
edad, profesidn, nivel educativo, y se le preguntaba por el tipo de enfermedad que pa-
decia (para confirmar que conocia su diagndéstico), el tiempo que llevaba enfermo, el
tratamiento seguido y el tipo de informacion que le habia dado el médico acerca de su
curacion. Esta ultima pregunta era importante para saber si el paciente conocia su
prondstico o no. El desarrollo de la entrevista era fluido, comenzando con las preguntas
estandar, pero introduciendo nuevas preguntas en funcion de la respuesta de los pacien-
tes, para llegar a un mayor entendimiento de su experiencia. La duracion de cada entre-
vista variaba en funcién de lo que se alargara el paciente en su respuesta. Pero habi-

tualmente duraba entre 30-60 minutos.

Desde el primer momento hasta el ultimo, fue requisito imprescindible la empat-
ia con el enfermo por parte del investigador, generando un vinculo de complicidad y
confianza que hacian de la entrevista un momento agradable y natural. Esta capacidad
empatica capaz de generar un clima “familiar” en unas circunstancias tan delicadas, fue
algo caracteristico del entrevistador, que se considera requisito necesario en este tipo de
estudios. Es decir, que quien realiza la investigacion tenga una sensibilidad y vocacion

especial para llevarla a cabo.

Es de resaltar que aquellas entrevistas en que era necesario el intérprete, se per-
dié mucha informacion ya que el paciente hablaba, y el intérprete traducia la idea gene-
ral de lo que entendia, pero no todo, ya que el contexto no hacia posible una traduccion
simultanea. Este tipo de entrevistas resultaban mas breves, y menos ricas en contenido
que las demas. Algo que ocurrié con los tres paises de habla no hispana (India, Papua

Nueva Guinea y Zimbabue), donde no se pudo entrevistar al paciente directamente.
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La entrevista concluia preguntando al enfermo qué le habia parecido dicha en-
trevista, si se sentia mejor, peor o igual que antes (para evaluar el efecto positivo, neutro
0 negativo de la misma), asi como se le daba la oportunidad de preguntar lo que quisie-
ra, al finalizar. Sin embargo, escasos pacientes expresaron deseo de preguntar algo al
investigador.

Tras completar todas las entrevistas, se procedio a su transcripcion verbatim, y
posteriormente se vertieron al programa informatico Atlas.ti 6.1.1, utilizando una uni-
dad hermenéutica para cada pais, y cruzando los datos para obtener una que incluyera
todos los paises (Mufioz, 2005).

Siguiendo un procedimiento recursivo, se aplico un andlisis tematico para la
asignacion de codigos (Gibbs, 2007). Es decir, conforme se iba leyendo cada entrevista,
se iba codificando en base a la respuesta del paciente, asignando a cada cédigo la eti-
queta que mejor representaba su testimonio. A estos codigos se les llamo “codigos pri-
marios”. Las fases que se siguieron en el anlisis tematico fueron (Braun y Clarke,
2006):

1.- Familiarizacion con los datos.

2.- Creacion de los codigos primarios.

3.- Busqueda de temas generales en funcion a esos codigos.
4.- Revision de los temas generados.

5.- Analisis de los temas surgidos.

6.- Elaboracién del informe.

Los codigos no eran excluyentes, es decir que una misma cita (fragmento de tex-
to de la entrevista) podia tener varios codigos diferentes asignados a la misma, si en la
cita el paciente mencionaba diferentes temas. Esto provocd que el nimero de codigos
fuese aumentando con cada entrevista, al encontrar nuevas respuestas en cada paciente

gue se sumaban a las ya conocidas.

Al tratarse de una entrevista semi-estructurada, y por tanto partir de un mismo
cuerpo de preguntas iniciales, hubo un tipo de cddigos que aparecian en muchas de las

entrevistas, mientras que otros se restringian a unas pocas o incluso a una sola, debido a
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la individualidad de la experiencia del paciente. Puesto que el nimero de codigos au-
mentaban conforme se iban analizando las entrevistas, cada vez que surgia uno nuevo,
se volvio a releer cada entrevista desde el principio para comprobar si el nuevo codigo
servia para codificar alguna respuesta que antes habia pasado desapercibida, o que pod-
ia interpretarse de una nueva forma (Miles y Huberman, 1994). Igualmente este repaso
servia para depurar codigos ya que a veces dos codigos podian unirse en uno. O se veia
necesario renombrar alglin codigo si ayudaba a especificar mejor aquello que represen-
taba.

A la vez que se iban asignando codigos a las entrevistas, se tomaban anotaciones
(“memos” en lenguaje del programa Atlas.ti), que servian para desarrollar conceptos en

andlisis posteriores que serian incluidos también en el informe final.

Una vez que se completd la asignacion de cddigos a las citas de todas las entre-
vistas, se paso al anélisis conceptual de los cddigos (Silverman, 2001), uniéndolos todos
mediante su representacion en redes semanticas, para ayudar a la comprension general
de los datos. En é€l, se vio que habia cddigos que podian representarse bajo un mismo
concepto (codigos secundarios), y que estos conceptos podian entenderse en base a un
mismo criterio (codigos terciarios). Es decir, el nivel de analisis de la codificacion llegd
a tres niveles de abstraccion, agrupando los cddigos primarios en cddigos secundarios, y

éstos en terciarios.

Para estudiar la calidad de esta investigacion cualitativa, se utilizo la estrategia
de triangulacion de los resultados obtenidos durante el trabajo de campo (Cowman,
1993; Denzin, 1970, 1975, 1989; Flick, 2007; Morse, 1991). El fundamento de esta
técnica subyace en la idea de que cuando una hipdtesis sobrevive a la confrontacién de
distintas metodologias tiene un grado de calidad mayor que si proviene de una sola de

ellas.

Denzin (1970) es uno de los primeros autores que ha estudiado en profundidad la
estrategia de la triangulacién. Segun este autor, la triangulacion puede ser de datos, de
investigadores, de teorias, de métodos o maltiple. Para este estudio se utilizé la triangu-

lacidn de investigadores y de teorias:
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a) La triangulacion de investigadores es una forma de estudiar la calidad de una

investigacion cualitativa, proporcionando diferentes perspectivas del tema de estudio, y
viendo si convergen en sus interpretaciones. En este caso se emple6 para evaluar si la
codificacion del texto, utilizando esos cddigos, era adecuada. Para ello se pidié a tres
expertos investigadores en materia de calidad de vida y necesidades espirituales en en-
fermos terminales, que valorasen si esos cAdigos eran acertados para representar la res-
puesta que dieron los pacientes. Uno de los investigadores es psicologo y tiene méas de
18 afios de experiencia trabajando en una unidad de cuidados paliativos en un hospital
de Esparia, ha publicado 4 libros sobre calidad de vida y espiritualidad en la terminali-
dad, y es miembro activo de la SECPAL. Otro investigador es médico psiquiatra y doc-
tor en medicina, habiendo realizado su tesis sobre el sentido de la vida en pacientes
terminales de cancer, también miembro de la SECPAL. Actualmente tiene una consulta
privada donde atiende a pacientes, ejerce de profesor en una universidad espafiola y
ofrece cursos y seminarios sobre calidad de vida y espiritualidad. Y el tercer investiga-
dor es un tedlogo con formacion en cuidados paliativos, habiendo acompafiado a en-
fermos terminales durante 30 afos, asistiéndoles en sus Ultimas necesidades espiritua-
les. Los tres expertos son buenos conocedores de las necesidades espirituales descritas

por la SECPAL que se estan trabajando en esta tesis.

Se atribuyeron 5 entrevistas a cada profesional, 1 por cada pais, y se les pidio
que asignaran los codigos primarios que mejor se adecuaban para reflejar la idea que el
paciente estaba expresando. Posteriormente se compararon sus evaluaciones con la co-
dificacion inicial y se comprob6 que coincidian en su mayoria. Se vio que aquellos
cddigos que no concordaban exactamente, eran similares en significado a los empleados
en un principio. ElI mismo procedimiento de triangulacion se siguié para valorar el
enunciado de los codigos secundarios, Yy terciarios, y la clasificacion de los cddigos
primarios en secundarios. Concretamente se les pidié a los tres investigadores externos
que observasen si los cddigos primarios podian agruparse en “familias” de menor a ma-
yor integracién, en dos niveles ascendentes. Posteriormente se compard la taxonomia
inicial, con la proporcionada por los expertos, y se verifico que sus clasificaciones eran
semejantes semanticamente hablando, con las propuestas en un primer momento. Con

este tipo de triangulacion se mostro la calidad de los datos.
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b) La triangulacién de teorias se define como el uso de distintas perspectivas teo-

ricas para analizar un mismo grupo de datos. Al comparar distintas teorias con las que
interpretar un mismo grupo de resultados se permite una critica eficiente de los mismos.
Con este objetivo se examinaron los relatos de los pacientes desde la perspectiva de la
teoria de las necesidades espirituales de la SECPAL, y de la teoria de las fases del duelo
de Kiibler-Ross, para determinar el grado de calidad de vida del paciente terminal, visto
desde dos angulos diferentes ademas del que ofrecia la primera observacion de los datos

que se hizo sin teorias preconcebidas.

5.2.- Resultados

La redaccion del informe de resultados se realizo en parte, paralelamente al pro-
ceso analitico de los datos, ya que como dice Gibbs (2007), en investigacion cualitativa
escribir un informe requiere de una serie de interpretaciones de los datos, que ayuda a

encontrar una estructura organizativa de lo que se esta estudiando.

Tras el andlisis de las 25 entrevistas (5 por pais), se recogieron 474 citas, repre-
sentadas por 59 codigos primarios diferentes, que sumaron un total de 710 codificacio-

nes. Una lista de estos 59 cddigos se muestra en la siguiente tabla.

Tabla 21. Cddigos primarios con sus frecuencias de aparicion (expresado entre

paréntesis) y n° de pacientes por codigo (expresado entre corchetes)

— Creencia e importancia de Dios (34)[17]

— Buena relacién con la familia/amigos/compafieros (29)[18]
— Tolerante con la enfermedad (28)[15]

— Atendido por la familia (26)[20]

— Comportamiento religioso (24)[17]

— Satisfecho con su vida hasta que enfermo (25)[20]

— Legado: hijos (23)[22]

— Satisfecho con la atencion profesional (23)[17]

— Esperanza de curarse (22)[9]

— Sin estudios profesionales (18)[18]

— No entiende la pregunta sobre aprendizaje/cambio personal (18)[11]
— Incapaz de continuar haciendo algo (18)[13]

— Agradecido por la entrevista (16)[13]
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Recuerdo de la trayectoria vital (15)[13]

Lo méas importante: hacer bien a los demas (15)[10]

Sin miedo a morir (15)[10]

Necesidad econdmica (15)[10]

Problemas con la familia (14)[6]

Aprendizaje vital (13)[11]

Preocupado por la enfermedad (13) [9]

Ningun cambio o aprendizaje por la situacion (12)[10]

Cambio o aprendizaje por la situacion (11)[7]

Largo tiempo enfermo (11)[11]

Conocimiento de prondstico (11)[10]

Asuntos pendientes de concluir (10)[6]

Cansado de estar enfermo (10)[7]

Problemas con otros resueltos (10)[8]

No revision del pasado (10)[10]

No hemos de pensar en la muerte cuando estamos sanos (10)[9]
Lo mas importante: cuidar las relaciones (10)[8]

Lo mas importante: ayudar a los demas (10)[7]

Es importante pensar en la muerte cuando se esta sano (10)[10]
Trayectoria vital insatisfecha hasta que llego la enfermedad (9) [5]
Culpabilidad (9)[4]

Nada pendiente que hacer (9)[8]

Queja del dolor (8)[8]

Deseo de volver a tener vida normal (8)[8]

Deseo de estar en la naturaleza (9)[6]

Inseguro sobre la vida despueés de la muerte (7) [7]

Preocupado por el futuro de los hijos (7) [6]

Lo mas importante: el trabajo (7)[7]

Lo mas importante: la familia (8)[8]

Diferencia cultural: Ignorancia sobre la enfermedad del cancer (6)[6]
Lo mas importante: ser td mismo (6)[5]

Lo mas importante: la vida misma (5)[4]

Visitado por amigos (4) [4]

Diferencia cultural: falta de recursos médicos (3)[2]

Existe dimensién superior (3)[1]

Lo mas importante: buena conducta (3)[3]

Diferencia cultural: desconocimiento de la propia edad (2)[2]
Mensaje para la gente: evita drogas (2) [1]

Deseo de ser perdonado (2)[1]

Deseo de perdonar (2)[1]

Estudio profesion (2)[2]

Traslado del campo a la ciudad (1)[1]

Diferencia cultural: tratamiento alternativo con hierbas (1)[1]
Insatisfecho con la atencion profesional (1)[1]

Lo mas importante: formarse profesionalmente (1)[1]
Diferencia cultural: Médicos aconsejan no preocuparse porque podria morir

W1
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5.2.1.- Primeros resultados del andlisis de contenido

El primer dato a resaltar tras el analisis de contenido es que, a pesar de que casi
la mitad de los pacientes (diez personas) expresaron su conocimiento de prondstico,
nadie en ningun pais, mostré miedo a morir, sino preocupacion por cuestiones practicas
como es el recuperarse, la familia, y en ciertos pacientes también el tema econdmico,
mayormente. Es fundamentalmente el miedo al dolor fisico, lo que produce temor, co-
mo ya encontraron Arranz et al. (2003). De hecho, 10 de los 25 pacientes fueron explici-
tos al mostrar su ausencia de miedo a morir. Un resumen de estos datos se presenta en la

tabla siguiente.

Tabla 22. Miedo a morir

Cadigos Frecuencia Pacientes (sobre 25)
Conocimiento de pronostico 11 10
Miedo a morir 0 0
Sin miedo a morir 15 10

Los siguientes testimonios reflejan estos datos. Se utilizaron las siguientes abre-
viaturas para referirse al entrevistador (E), al traductor cuando fue necesario (T) y al

paciente (P).

E: And about relying on family members?

T: He wants to die, for this reason. He thinks that life will not run in this way, the family
members will not support in this way forever. His habits, his life habits. And for this
reason, he wants to go down

E: Does the family come to visit him or friends? Someone comes ? How does he feel
with his family, he feels comfortable with the relations?

T: Not, not good relation, because they don’t tolerate him for this addiction. They want
to leave him in hospital. They feel uneasy with him at home and other social reasons.
(Hombre 60, India)

E: If you look back to your past life, are you satisfied with it?

P: When I have been ok I used to travel to many places but now I can’t. January, Feb-
ruary, March, | have been going to the field but from April | can not anymore

E: In these days last week have you been thinking in your past life?
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P: I think of my life especially when I was healty but now | think the best thing for me is
to die
(Hombre, 72, Zimbabue)

P: Yo digo a mis sobrinos, que el dia que me muera, tengo un agujerico ahi en el ce-
menterio, me lo guardais

Entrevistador: un agujerico para que?

P: para enterrarme, claro

E: con tu familia, con tus hermanos

P: tengo enterrados ahi 2 hermanos, mi padre, mi madre, una tia y mi cufiado

E: hablando eso de enterrarte...con tantas operaciones y tal has pensado alguna vez a
ver si me voy a quedar aqui o no has pensado en cosas asi?

P: aqui?Paque?

E: morirte digo con tantas...

P: quedarme aqui en el hospital muerto?

E: quiero decir...que si se te pasan estas ideas por la cabeza o no

P: hombre pues haber si me entiendes ahora que estoy bien ya no pero cuando estaba
en Pamplona decia yo pero si ahora me quedo atontado, quedo de peso para mi fami-
lia...pues bueno, que me muera! No dejar responsabilidades y enfermedades a la fami-
lia. No quiero eso...se ha muerto, pues se ha muerto y no dar por...a la familia trabajo,
estrés que me tengan que cuidar....eso me daria pena, que me pase esto y tengan que ir
alli y me tienen que cuidar eso es lo que me da pena, pero por lo demas...morir no me
da pena

(Hombre 73, Espafia)

Un segundo resultado que cabe extraer de los datos que muestran el sentir de
estas veinticinco personas, es que de los 59 diferentes cddigos que se han encontrado,
los 10 que mayor representacion han dado a diferentes respuestas (citas) a juzgar por las
frecuencias, son fundamentalmente favorables. Es decir, a pesar de saber que se tiene
cancer, de saber que esta en una fase avanzada y grave, y en casi la mitad de los casos
(10 personas), teniendo conocimiento explicito del no muy lejano final que les espera, a
pesar de todas estas negativas circunstancias, los codigos mas frecuentes no reflejan
sufrimiento. Por el contrario, su experiencia vital en estos momentos, parece ser mini-

mamente satisfactoria, tal y como se muestra en la siguiente tabla de codigos.
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Tabla 23. 10 cédigos con mayores frecuencias y poblacion

Cadigos Frecuencias N°
pacientes

1. Creencia e importancia de Dios 34 17
2. Buena relacion con la familia/amigos/compafieros 29 18
3. Tolerante con la enfermedad 28 15
4. Atendido por la familia 26 20
5. Comportamiento religioso 24 17
6. Satisfecho con su vida hasta que enfermé 23 18
7. Legado: hijos 23 22
8. Satisfecho con la atencién profesional 23 17
9. Esperanza de curarse 22 9
10. Incapaz de continuar haciendo algo 18 13

Algunos testimonios propios de estos codigos son los que se muestran en la si-

guiente tabla.

Tabla 24. Testimonios de los 10 codigos con mayores frecuencias y poblacion

Cadigos

Testimonio

Creencia e importancia de Dios

E: If I make you think in your past life, did you like
your life until the illness started?

T: Life wasn't that fine, there were marital prob-
lems, and when | had this disease | had nothing to
do, I just committed everything to God and I said
sorry to everything which was done before and |
focused on spiritual aspects and trusted God for
everything (Mujer 45, PNG)

Buena relacion con la fami-

lia/amigos/compafieros

E: ¢Quien viene a visitarle?

P: Mucha gente, tengo muchas amistades. Casi
todos los dias viene un amigo, ahora mismo esta mi
hijo aqui, y mi mujer, y luego viene un hermano
mio, que es el que mas viene, viene casi todos los
dias, y luego vienen otras amistades, vecinos, mi
curiado... Sobre todo mi mujer y mis hijos, que ten-
go cuatro, y cuatro nietos.

E: ¢Hay alguien a quien le gustaria ver en espe-
cial?

P: Llevaba mucho tiempo que mi hermano el terce-
ro no venia, pero ayer ya vino y estuvo aqui, fue
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una alegria porque hacia mucho...

E: ¢Que le gustaria decir a sus personas cercanas?
P: Pues que se comporten en la vida como yo lo he
hecho

E: ¢Y que le gustaria escuchar de ellos?

P: Pues la verdad, que no dijeran ni que méas ni que
menos...

(Hombre 73, Espafia)

Tolerante con la enfermedad

E: Before 2009 how was your life, have you been
thinking in your past life?

P:l1 mean when | started to be sick I really started
thinking too much in which | had stress blaming
God why me! But now | have to thank my co-
workers they cancelled very much which | couldn’t
accept. At a first time | did not accept. But right
now after counseling | accepted it, it’s God’s gift
which he gave me. Where will | throw it? So | ac-
cepted but first time | did not accept but right now |
accepted it and | said: God knows, is the only one
who knows.

E: And are you worried, you must be worried of not
cured and if you don’t get money you will not be
cured, if not cured what happens?

P: I die

(Mujer 39, Zimbabue)

Atendido por la familia

E. How does she feel with the family. Does the fami-
ly come to visit her?

P. Husband rents a house nearby so he is always
here, and the rest of the family come once or twice
in a week.

E. Does she feel at peace with her family? Does she
have good relation with her family?

T. She says she is not well, how can she maintain
relationship well with everybody. It is difficult to
maintain good relationship with everybody. But the
people nearby her, she thinks about all of them and
she cares about them. She is happy how the family
is treating her, she is happy with the situation, no
problem.

(Mujer 50, India)

Comportamiento religioso

E: Dile si él es una persona religiosa o no.

T: Si. El dice que cualquier persona deberia pensar
sobre Dios o diosa, como los doctores también se
hacen Namaste como Dios o Diosa antes de empe-
zar una operacion y todo, antes de operar.

E: ¢Entonces es hindd o musulman?

T: Hindu. Si
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E:¢Cuél Dios le gusta mas? Porque en el hinduis-
mo hay muchos...

T: El cerca de un templo de (INAUDIBLE) Hay un
templo de Shiva se llama Tarogesov. Es una zona
muy religiosa de los hindues, que viene mucha gen-
te de fuera para ver ese templo de Shivay €l vive
cerca de ese templo de Tarogesov, por eso piensa de
este, este Shiva.

E: Entonces, como hinduista, ¢€l cree en la reen-
carnacion? Porgue nos llama la atencion mucho a
los espafioles. Dile si él cree en la reencarnacion.
T: Si, si, hay hay él dice que hay vida mas alla.

E: ¢Y para los espafioles?

T: Si, él dice que si.

E: Pero si no soy hinduista y no creo en la reencar-
nacion, ¢me voy a reencarnar igualmente en otra
persona?

T: El dice que si. En Bengali decimos. El es mismo.
Es uno.

E: ¢Y cudndo se reencarna, se reencarna en otra
persona?

T: Si, tiene otra religion, pero... El dice que si, hin-
duismo, cristianismo, islamico, que tiene todos los
diferentes maneras. Pero Dios es uno.

(Hombre 46, India)

Satisfecho con su vida hasta que

enfermo

E: Have you been thinking in your past life?

P: Long back I used to do things on my own, | was
happy, working, achieving... and had beautiful
home but now Im looking forward to go out of this
hospital in order to continue with what | have been
doing.

E: Are you happy about your life?

P: Yes

E: Do you regret about your past life?

P: 1 dont regret my past

(Mujer 51, Zimbabue)

Legado: hijos

E: Le voy a preguntar por el sentido que ha tenido
su vida. ¢ Cual considera usted que ha sido la fuer-
za que le ha guiado en su vida, que ha sido lo mas
importante en su vida, para que ha vivido?

P: Para darle a mis hijos, que tengo cuatro, para
luchar, enfrentarme a la vida para ayudarlos a
ellos para que fueran para arriba

E: Osea diria que el sentido de su vida han sido sus
hijos

P: Si, mis hijos, y la fe que tiene uno, la confianza
(Hombre 72, México)
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Satisfecho con la atencion profe-

sional

P: Porque... de hecho me dijo la médica: “No re-
cuerdes lo pasado ™. Y vengo de pasar en Pamplo-
na, lo peorcico que me ha podido pasar.

E: Por la operacion...

P: No. Me metieron en una habitacion, posiblemen-
te mas pequefia que esta, para dos camas, con una
sefiora moribunda, que al dia siguiente se murio, y
vino el doctor, jse me vino el mundo abajo!, y le
dije: “yo no voy a poder estar en esta habitacion,
porque Voy a coger una depresion”. Y me dijo: “es
que yo no construyo edificios”.

E: Quien dijo eso, ¢el médico?

P: El médico

(Risas de paciente y entrevistador)

P: Esa la primera. La segunda me trasladan a otra
habitacién con una sefiora que tenia cancer, no
tenia pelo, llena de cables

E: Te llevaron con lo mejorcico

P: Si. Venga gua gua, gua gua. Venga a devolver,
para que me entiendas. jY lo pasé! Entonces, para
qué recordar lo malo... por €so me dijo la médica,
“no recuerdes lo malo . Vive lo bueno que estés
viviendo hoy, que vas a ir, que vas a salir, a un bar,
o0 por la calle o tal, esas cosas. Y como con esta
mocica (Elena la médico) tengo no amistad, sino
que me levanta el @animo. jjMe pongo muy contenta
hablando con ella!! Me da buenos consejos, y los
tomo. Pero en Pamplona lo he pasado muy mal muy
mal chico. jMuy mal, muy mal!

E: Pues qué bien que con Elena te sientes bien

P: Si, muy maja. Pues eso, que mas.

(Mujer 62, Espafia)

Esperanza de curarse

P: A veces lo pienso, digo “;Qué debo haber hecho
yo para haberme venido esta enfermedad?” Que
encima estoy operado de corazén, también. Eso de
los nervios, eso soy desde pequefio y ahora con la
enfermedad mas todavia.

E: Si eso ha sido asi desde pequefio sera dificil de
cambiar, pero nunca es tarde.

P: Eso seré el destino, yo desde luego ahora, aun-
que lo digo, no lo voy a hacer, desde luego. El sui-
cidarme.

E: Hace bien no suicidandose

P: Porque no sabes tampoco con el tiempo si vas a
ir amejor... La doctora dice que dia a dia me ve
mejorar una cosa mas

E: Pues por eso

P: Luego yo lo pienso y creo que no tengo valor
para hacer esto.
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(Hombre 62, México)

Incapaz de continuar haciendo

algo

E: Do you need someone to help you now that you
are ill?

P: Yes

E: To do what?

P: Yes | need someone to help me cleaning the
house, cooking and washing which | cannot do
alone, I end up tired, I need someone to help me cos
| am staying alone with my kids.

E: Your children are helping you now?

P: Yes is the only boy doing everything, the other
one is 9 years. You know a boy cannot do every-
thing he can not wash my clothes | really need
someone who can come to help me | give her money

or soap.
(Mujer 39, Zimbabue)

Atendiendo los diez codigos individualmente, que reflejan las diez tematicas
mas expresadas por los pacientes, vemos como la “creencia e importancia de Dios” co-
bra una relevancia especial en 17 de los 25 pacientes, con 34 codigos. Hay que distin-
guir bien entre la frecuencia que alcanza un codigo, que viene a ser el nimero de veces
que ha sido identificado en la muestra, pudiendo aparecer varias veces en una misma
entrevista si el paciente lo ha mencionado méas de una vez; y el nimero de personas que
han comentado algo codificado como ese cddigo. Asi pues, en este primer caso vemos
cdémo un total de 17 personas han expresado su creencia o importancia de Dios, un total
de 34 veces. Esto demuestra obviamente que diversas personas han mencionado el tema
varias veces en su testimonio. Con este dato, y si fuera necesario, podriamos diferenciar
entre aquellas personas que han pronunciado este tema muchas veces en su discurso, de
las que solo lo han hecho una vez o pocas veces. Evidentemente, esto quiere decir que
mientras para unas personas Dios estd muy presente en su vida, para otras no. Y concre-
tamente en nuestra muestra, vemos que la concepcion de Dios, es algo sobresaliente ya
que todos excepto 8 personas se han referido a él en diferente grado. Pero analizar las

diferencias individuales no es un objetivo de este estudio.

Con la misma légica, podemos entender el resto de cddigos de la tabla 23. De la

cual queremos destacar el tercer codigo “tolerante con la enfermedad”, ya que expresa
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un estado de moderacion y serenidad respecto a la circunstancia en la que se encuentra
el paciente. Otro codigo que también resalta por la presencia que ha tenido en esta
muestra poblacional es el “legado: hijos”, existente en 22 pacientes de los 25. Es decir,
casi todos los pacientes tenian hijos a cargo, y han mostrado su preocupacion por ellos.
Algo coherente con el segundo codigo con mayor aparicion (en 20 pacientes); “atendido
por la familia”. Lo cual es totalmente comprensible, ya que lo habitual es que los hijos
se preocupen por sus padres, y cuiden de ellos si se encuentran enfermos, por el amor y
compromiso que se tienen unos con otros. Aungue en este Ultimo c6digo no se habla
especificamente de “hijos”, sino de “familia”, pudiendo ser ésta compuesta por hijos o
no. Pero no entraremos en mayor detalle, ya que lo importante es haber comprobado que
el paciente esta acompafiado por su familia, algo que esté en relacién a lo que muestra el
segundo codigo mas frecuente; “buena relacion con la familia/amigos/compafieros”

(presente en 18 pacientes).

De los restantes codigos de la tabla 24, no es de extraiar que “comportamiento
religioso” también tenga una alta frecuencia, siendo que “creencia e importancia de
Dios” es el primero. Esto refleja que los pacientes tienen muy presente a Dios y la reli-
gion en sus ultimos momentos, algo esperable, sobre todo si comprendemos la cultura
religiosa de sus paises, y en el caso de Espafia que es mas laica, tal vez debido a la edad
media de los pacientes, 67 afos, educados en un momento histérico mas religioso que el

que vive actualmente la juventud.

Cabe resaltar también la elevada frecuencia y presencia de los codigos “satisfe-
cho con la atencion profesional” y “satisfecho con su vida hasta que enfermd”. Este
hecho es muy importante, ya que se refiere al bienestar consigo mismo, y con la aten-
cién sanitaria que esta recibiendo en estos momentos el paciente. Y vemos cdémo ambas

son propicias, indicio de una buena calidad de vida al final de la misma.

Solamente los codigos “esperanza de curarse” e “incapaz de continuar haciendo
algo”, evidencian malestar en el paciente. Aunque realmente la esperanza no alude a un
desasosiego directamente, sino que debido a una mala situacion, se espera salir de ella.
Por lo tanto incluso esta necesidad de esperanza seria positiva, ya que mantiene al pa-
ciente en una actitud motivante. Elizabeth Kibler-Ross (1975) comprob6 que la mayor

parte de los pacientes terminales mantenian un sentimiento de esperanza a lo largo de su
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proceso de muerte, aun sabiendo que iban a morir. Esta esperanza se expresaba de dife-
rentes formas, como se comentd en la teoria al hablar de la “necesidad de esperanza”.

Igual que describié Hawthorne y Yurkovich (2004).

5.2.2.- Calidad de vida del paciente

Como se dijo en la parte del andlisis, y tal como muestra la figura 10, tras las re-
petidas lecturas de las entrevistas, se llegd a tres niveles de abstraccion en la codifica-
cion, que fueron corroborados por los tres expertos en la materia, que ayudaron en esta

fase de la investigacion:

1.-Cddigos primarios: aquellos que recogian la idea que el paciente estaba ex-
presando.

2.-Codigos secundarios: se refiere a la catalogacion en la que esos codigos pri-
marios pueden ser organizados.

3.-Caodigos terciarios: el altimo orden del analisis en que los cddigos secundarios

son clasificados en grandes categorias.

Asi, vemos cdmo los codigos primarios fueron ordenados en 7 codigos secunda-
rios, y estos en dos codigos terciarios. Se partié de 56 codigos, en lugar de los 59 totales
porque se eliminaron los cddigos sobre edad y nivel educativo (sin estudios profesiona-
les, diferencia cultural: desconocimiento de la propia edad, estudié profesion).

s e
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Un andlisis mas detallado sobre como se lleg6 a los codigos secundarios se en-

cuentra en la siguiente tabla.

Tabla 25. Cddigos primarios y secundarios

Buena relacion con la fami- Relaciones
lia/amigos/comparieros (29)[18]

Atendido por la familia (26)[20]

Legado: hijos (23)[22]

Lo mas importante: hacer bien a los demas
(15)[10]

Problemas con la familia (14)[6]

Problemas con otros resueltos (10)[8]

Lo mas importante: cuidar las relaciones
(10)[8]

Lo méas importante: ayudar a los demas
(10)[7]

Preocupado por el futuro de los hijos (7) [6]
Lo mas importante: la familia (8)[8]
Visitado por amigos (4) [4]

Deseo de ser perdonado (2)[1]

Deseo de perdonar (2)[1]

Lo mas importante: formarse profesional- Existencialismo
mente (1)[1]

Lo mas importante: buena conducta (3)[3]
Existe dimension superior (3)[1]

Lo mas importante: la vida misma (5)[4]
Lo mas importante: ser ti mismo (6)[5]

Lo mas importante: el trabajo (7)[7]
Inseguro sobre la vida después de la muerte
(1) [7]

Es importante pensar en la muerte cuando
se esta sano (10)[10]

No hemos de pensar en la muerte cuando
estamos sanos (10)[9]

Comportamiento religioso (24)[17]
Creencia e importancia de Dios (34)[17]

Mensaje para la gente: evita drogas (2) [1] Aprendizaje personal
Ningan cambio o aprendizaje por la situa-

cion (12)[10]

Cambio o aprendizaje por la situacién

(An[7]

Aprendizaje vital (13)[11]

No entiende la pregunta sobre aprendiza-

je/cambio personal (18)[11]
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Traslado del campo a la ciudad (1)[1] Satisfaccion en la vida
Nada pendiente que hacer (9)[8]

Culpabilidad (9)[4]

Trayectoria vital insatisfecha hasta que

Ileg6 la enfermedad (9) [5]

Necesidad econdmica (15)[10]

No revisién del pasado (10)[10]

Recuerdo de la trayectoria vital (15)[13]

Satisfecho con su vida hasta que enfermo

(25)[20]

Queja del dolor (8)[8] Enfermedad
Cansado de estar enfermo (10)[7]

Tolerante con la enfermedad (28)[15]

Conocimiento de prondstico (11)[10]

Largo tiempo enfermo (11)[11]

Preocupado por la enfermedad (13) [9]

Sin miedo a morir (15)[10]

Incapaz de continuar haciendo algo (18)[13]

Diferencia cultural: tratamiento alternativo Recuperacion de la enfermedad
con hierbas (1)[1]

Deseo de estar en la naturaleza (9)[6]

Deseo de volver a tener vida normal (8)[8]

Asuntos pendientes de concluir (10)[6]

Esperanza de curarse (22)[9]

Diferencia cultural: Médicos aconsejan no Cuidado paliativo
preocuparse porque podria morir (1)[1]
Insatisfecho con la atencion profesional
(D[]

Diferencia cultural: falta de recursos medi-
cos (3)[2]

Diferencia cultural: Ignorancia sobre la en-
fermedad del cancer (6)[6]

Agradecido por la entrevista (16)[13]
Satisfecho con la atencién profesional
(23)[17]

Se encontr6 que la mayoria de los codigos hacian referencia a expresiones que

sugerian un bienestar o un malestar en el paciente, aungue los mismos no aludiesen di-

rectamente a estos dos estados. Es por eso que se establecieron dos grandes categorias

para recoger estos dos estados psico-emocionales como se mostro en la figura 10: “sa-

tisfaccion” e “insatisfaccion”. Ademas se observo que una misma persona podia expe-
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rimentar ambos, dependiendo del &rea de su vida del que estuviese hablando, es por eso

que en el gréfico anterior se representaron ambas categorias unidas.

Las siguientes dos figuras estdn compuestas por tres tipos de cddigos: en el cen-
tro se hallan los codigos especificos que dieron lugar a las categorias generales “satis-
faccion” e “insatisfaccion” (izquierda), y a la derecha se muestran las etiquetas que re-
sumen los temas de esos cddigos. Estas “etiquetas resumen” solo sirvieron para simpli-
ficar la comprension de los aspectos generadores de satisfaccion e insatisfaccion, pero
no supusieron ningun nivel de categorizacion diferente a los tres que hemos menciona-

do.

Figura 11. Codigos que revelan satisfaccion en el paciente

CTolerante con la enfermedad
Aceptacion del momento presente )

(Re:uerdo de la trayectoria Vital)

[Satisfecho con su vida hasta enfermarj

\_\——;
/ Agradecido por la entrevista Paz interior con la propia vida )

) o Legado: hijos
Satisfaccion

Cambio o aprendizaje por la situacion

(Nada pendiente que hacer)
(Creencia e importancia de dios
Apoyado por Dios )
CComportamiento religioso
CProbIemas con otros resueltos )
Visitado por amigos\‘
Atendido por la familia \
Apoyado por la gente cercana)
(Salisfecho con la atencien profesional/v

(Buena relacién con familia/amigos/compafieros )

Esperanza )
Esperanza de curarse
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Figura 12. Codigos que revelan insatisfaccion en el paciente

( Deseo de ser perdonado )
( Deseo de perdonar \‘ -
Falta de perdon )
( Culpablldad
( Asuntos pendientes de cencluir )
( Necesidad econémica )
( Deseo de volver a tener vida normal )
7
Insatisfaccion ( Deseo de estaren la a )7 Impotencia )
‘\( Incapaz de continuar haciendo alge
Largo tiempo enfermo
Carga ]

Trayectoria vital insatisfecha
hasta que llego la enfermedad

(
( Queja del dolor

[ Cansado de estar enfermo -
Preocupado por su recuperacion )

( Preocupado por la enfermed%v

( Preocupado por el future de los hijos )

N

Gnsatisfecho con la atencion profesional

Problemas de relacion

|

( Problemas con la familia

Si comparamos las frecuencias de los cddigos de la figura 11 que denotan satis-
faccion en el paciente (tabla 26), con las frecuencias de los codigos de la figura 12 que
indican insatisfaccion (tabla 27), podremos evidenciar que la experiencia del morir en
esta muestra internacional es mucho mas positiva que negativa, es decir, que el paciente
vive su momento con bastante serenidad. A continuacién se muestran fragmentos de

entrevista para ejemplificar cada uno de los codigos:

Tabla 26. Testimonios que expresan satisfaccion en el paciente

Cddigo Testimonio

Tolerante con la enfermedad (28)[15] E: Are you very much worried?
P: No. | am not worried. | take it easy.
Maybe... My own fault that | got it this. |
don’t know. Sometimes doctors, while
ago, when | came here they asked me
"Did you drink? Have you been a drink-
er? Do you smoke?" and | said "Yes".
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That’s is the one of causes of the cancer,
that’s what they tell me.
(Hombre 50, PNG)

Sin miedo a morir (15)[10]

E: se te ha pasado la idea de la muerte
por la cabeza supongo no?

P. si pero no le tengo miedo a la muerte
E: a la tuya porque cuando hablamos de
muerte en general es muy diferente

P: cuando yo me muera tengo las cosas
bien atadas

E: el testamento echo y todo en orden

P: si, si

(Mujer 71, Espafia)

Recuerdo de la trayectoria vital (15)[13]

E: Being here, Does she remember how
her life has been? Like thinking “how
was my life, when | was young, when |
did that...”

T: She says she remembers her child-
hood, when she was five she lost her
mother, the mother died. She says she
remembers her childhood and she was
working and she was alright. She had a
job, she was 25 years working in Sri Sri
Baba. After she remembered she could
walk normally but now she has many
limitations, she can’t move too much the
leg because is very painful and start
bleeding, so now she can’t walk.

(Mujer 45, India)

Satisfecho con su vida hasta que enfermé
(25)[20]

E: Are you satisfied about your life?
P:1am

E: You achieved everything you ma-
naged?

P: Just normal, you can’t achieve every-
thing, but the little you get you have to
work on it. You cannot achieve every-
thing, the sky is the limit. There are some
things you can achieve and some not but
life has to go on.

E: Still you feel happy with what your
life has been until last year?

P: What is important is life , you can fail
to have this or that but you can appre-
ciate that God is taking care of me
(Hombre 42, Zimbabue)

Agradecido por la entrevista (16)[13]

E: Have | bothered you with these ques-
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tions?

P: The purpose of coming to see me is
love. I am happy that shows you have
love. | showed you the wound and you
didn’t vomit. If you had come 20 people |
would have left you alone. Even being
one am really happy. You helped me in
many ways.

(Mujer 39, Zimbabue)

Legado: hijos (23)[22]

E:¢Y el que esté en el pasillo es su nieto?
P:Mi nieto mayor

E:Y los hijos, ¢los tres estan por aqui
acompafandole?

E:Todos, la doctora puede decirle los
hijos que tengo. Pues no ves que los he
criado sola. Entonces (sollozos) es nor-
mal que estén conmigo. (sollozos mas
fuertes) Si es que los he criado solica, y
no he necesitado a nadie. Y ahora con
los nietos, los he cuidado yo hasta los
cinco, y ahora estan en un colegio. Y aun
trabajando, también se los he criado yo.
(sollozos, no se entiende bien).

(Mujer 66, Espafia)

Cambio o aprendizaje por la situacion

D[]

E: Being ill, have you learnt something
about yourself or about life that you
didn’t know before?

P: Yes. Like | said, there are things that |
would like to escape. | used to smoke five
or six cigarettes a day. They are very
strong, more than normal cigarettes.
Those things | would like to forget.

E: So you have learnt you want to forget
that?

P: Actually from September | escaped
that habit of smoking, that I had since |
was really young. | escaped the habit,
but I did it for many years. Actually at
the hospital is when | started to escape it.
Those are the things that are not right to
me Now.

E: Did you discover something new in
life because of being ill?

P: Yes. Christianity. Since leaving
school, I never thought about it and i did
whatever | wanted it, without appreciat-
ing a church, the education they gave
me. 1 didn’t appreciate that. When |
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came into the hospital because of this
illness, that was when | started reading
back. I regret of the things that I did.
Especially when | escaped going to
church and activities with others that |
didn 't take part. So that has changed and
I think a lot of when | do things from
here. | mean take out these activities with
Christian’s brothers and sisters. That’s
the thought that have changed. | realized
that maybe I should live with God in my
life, as it was. People go to church on
Sundays, on Christmas. Whatever activi-
ty they do, I do my own thing.

E: So now you are more into a spiritual
life?

P: Yes. That what I think I will change
when i go out from the hospital.
(Hombre 50, PNG)

Nada pendiente que hacer (9)[8]

E: Pues si. Dile si él tiene alguna... Si
hay alguna cosa concreta que quiera
hacer. Alguna cosa importante que nece-
sita hacer. Y que a lo mejor no puede y
necesita otra persona que haga, o algo
asi.

T: No, él dice que no hay nada, que no
quiere hacer nada y tampoco otra perso-
na que haga por él no sabe qué. Ahora
solo se piensa sobre si mismo.

(Hombre 46, India)

Creencia e importancia de Dios (34)[17]

E: Que diria usted que es lo mas impor-
tante en la vida?

P: Tener fe, creer en poder vivir, pensar,
tener fe y vivir. Yo siempre he tenido fe,
pero ya te digo, a veces por las circuns-
tancias se te va un poco, pero siempre he
creido en algo

(Hombre 72, México)

Comportamiento religioso (24)[17]

E: What is the most important thing you
have done in life?

P: Serving and worshipping the creator
and of course going to the community to
assist one way or another in achievement
E: What would you suggest to people to
be happy in life?

P: Happiness comes from God. From the
Bible | suggest people should read the
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Bible. Bible is our message of comfort .1
would advise people to read the Bible

E: Not everyone reads the Bible

P: When you think of love, If someone
doesn’t believe in the Bible we should
still draw them back because that’s the
book which comfort us

(Hombre 42, Zimbabue)

Problemas con otros resueltos (10)[8]

P: Hay alguna persona que le gustaria
pedir perddn por algo?

E: No porque precisamente hoy he pedi-
do perdén a una amiga y ella me ha per-
donado. Son peleas y cosas tontas de
chicas, entre mujeres. No tiene mayor
importancia.

P: Que bueno que la ha perdonado.

E: Si, me ha perdonado, y yo a ella tam-
bién, asi quedamos tranquilas, en paz.
P: Y hay alguna otra persona a la que te
gustaria pedir perdén por algo?

E: No, tengo nadie mas.

P: O alguien que necesites tu que te pida
perddn, que te quiere reconciliar?

E: No hay nadie con quien este mal yo
ahora

(Mujer 53, México)

Visitado por amigos (4) [4]

E: Queria preguntarte, como no puedes
levantarte de la cama... jhay algo que
quieres hacer y no puedes...algo impor-
tante?

P: pues como estoy asi

E: no, me refiero a que, como no puedes,
si hay algo importante...

P: no porgue tengo todas las amistades y
vienen todos a verme. Lo Unico que me
preocupa... las amistades lo primero.
Cosas de esas no porque mi cabeza no
llega para estudiar ni para hacer inven-
to...he estudiado lo primario

(Hombre 73, Espafia)

Atendido por la familia (26)[20]

E: Who in the family is taking care of
you?

T: Her daughter looks after her

E: Does she have more children?

T: She have 4 children, all of them take
turns to look after her while she is in the
ward
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E: All of them are taking care of her?
they live here?

T: One is Port Moresby, two of them in
Goloka and one in Highlands. Those in
Goloka come down take turn to look af-
ter the mother

E: Do you have husband?

T: Yes she has husband, he is still with
her

E: Does he come to see you?

T: He is working so during the day goes
to his job and at night comes to stay with
her

E: He sleeps here?

T: Yes he sleeps here

E: Do you feel good with all your fami-
ly?

T: Yes

(Mujer 45, PNG)

Satisfecho con la atencion profesional

(23)[17]

E. What the doctor says? When she will
be completely recovered?

T: The doctor will never take the re-
sponsibility but doctor has never said her
that she will be completely fine, they ha-
ven't said anything to her. They said like,
the treatment is going on, they even don’t
know how long it will take. So by what
time she will be recovered doctors don’t
know. No one can tell her when she will
be fully recovered even doctors cant. She
is saying that * im thinking that ... hav-
ing my life. The doctors are trying their
best to save me ”

(Mujer 50, India)

Buena relacion con la fami-
lia/amigos/compafieros (29)[18]

E: What do you think?

P: As | told you my life was not like that
in 2008 and in 2009 my life got ups and
down, it just clicks and | just say why me
God but | just say only God knows

E: Because of being ill have you realized
something you didn’t know before?

P: Yes

E: What?

P: 1 did not know people love me but
when | became ill people were ashamed
of my illness people could come and
comfort me. If you are not ill people
don’t love me. I felt loved by people,
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that’s when [ saw that because used to
come and console me

E: This is very good

P: Yes

(Mujer 39, Zimbabue)

Esperanza de curarse (22)[9]

E: Now you think when we are healthy
we have to think that this can happen to
us or no?

T: We should not think of all these things
in general normal people. What she says
we should speak about God only but now
because she is suffering from cancer she
says normal people should focus on posi-
tive minds set, but now since she has
cancer she is expecting miracle to hap-
pen on her.

(Mujer 45, PNG)

Tabla 27. Testimonios que expresan insatisfaccion en el paciente

Cddigo

Testimonio

Deseo de ser perdonado (2)[1]

E: Is there something that he needs to do
or finish? is there something important he
needs to do?.

T: He has no way to do anything at this
last time, he has no way to do something
for his family members at this time.

E: So, he would like to do something for
his family?

T: Yes. It is not possible to forgive him for
his family members. Family members can
not forgive him, that is his feeling. His
mother has not forgiven him and he doesnt
find the way he can rectify whatever wrong
he has done and he would like to come
back to normal state and do good things.
E: He doesn’t find the way to go back?

T: Yes. He knows that. Family member will
never forgive him for whatever he has
done, even if he asks for forgiveness.
(Hombre 60, India)

Deseo de perdonar (2)[1]

E: Do you have anyone in your life to
whom you would like to ask for forgiveness
or someone you need to forgive?

P: Yes... Maybe my ex wife. To forgive her.
E: But you didn’t tell her anything?. Just
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the thought?

P: Yes. After we separated, for a few
months i was... i worked out and | thought
to get her back but then the negative
though came "you should take her away,
she may give you a lot of more problems
than you think". So | let her go, but a few
times now | have been thinking about I
want just apologizing and forgive her, but
not taking her back.

E: So you think she did something wrong
to you?, that’s why you were thinking in
forgiving her?. It was her not you?

P: What happened was: i took her to my
village. Living there... she was too young
when we got married so she was going
here and there... she played around. And
when | knew about it, I questioned her
about our marriage. She admitted she was
not good, but I didn’t want to take her to
court. We discussed the issue, and | had to
let her go, I couldn’t stay with her playing
around and feeling embarrassed among
the villagers. I didn’t judge her. She was
18 when we married, so | understand she
was too young to marry. So | let her go.
Maybe it was good for her to have some
more years being free.

E: She was not prepared for the commit-
ment

P: Yes. She was not prepared for a mar-
ried life. 1 am standing on the side of
growing up. | let her go. That is how it
was.

(Hombre 50, PNG)

Culpabilidad (9)[4]

E:. Now that she is suffering, does she feel
the suffering of other people, does she un-
derstand it? Does she feel herself closer to
those who are suffering?

T. she had respect for ill people. When she
was not sick. Back to those days when | got
a small sickness if 1 could have taken a
medicine to help recover it, probably I
wouldn’t have had this problem I have
now. Maybe I didn’t take enough care of
myself that’s why im in this situation now.

(Mujer 50, India)

Asuntos pendientes de concluir (10)[6]

P: Yo le pregunte al doctor si podia coger
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un avion para ir a ver a un hermano mio,
pero me dijo que no, que no podia, porque
estoy operada del cerebro

E: Hace cuanto no ve a su hermano?

P: Como dieciocho afios

E: Y que es tu hermano preferido?

P: No. Es el que més cerca siento, porque
hablo mas con él.

E: Mas que con el resto de hermanos?

P: Si, pero porgue no hay tiempo, o estan
trabajando, o son mayores. No hay ningln
problema. También pueden venir mis her-
manas.

(Mujer 53, México)

Necesidad econdmica (15)[10]

E: Tell me how the problem started, what
happened?

P: It was a small lump growing big and
big and I went to hospital. They operated
me, it was 2009. From there it started
again 2010 when it went bigger and | went
to the hospital and they transferred me to
Bulawayo (UHB hospital) but there was
no... I mean the doctors wanted money of
it. I had to go to specialist but had no
money so they charged me a lot of money
which | did not have. They wanted $500
which I did not have that money. This lump
is giving me problems I can’t work hard
jobs 1 just sit at home and I need to eat the
food which is recommended but I can’t
afford since am the lowest paid in the
Government so am having difficulties, its
giving me problems, I can feel even dizzi-
ness and each time | go to the hospital
because | have headaches they tell me my
HB is low since this wound bleeds too
much, so | feel dizziness, weak and | have
lost weight. Am really getting difficulties
and | need to go to the specialist but |
don’t have money. If you can help me
please help because am really in difficul-
ties.

(Mujer 39, Zimbabue)

Deseo de volver a tener vida normal (8)[8]

P: Que ha sido lo mas importante en su
vida?

E: Desde que nacio mi hijo, él ha sido lo
mas importante, y luego ha sido la vida
misma. Yo siempre he apreciado mucho la
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vida. Para mi todo lo que es vida es una
maravilla. Todo es importante para mi.
Ahora mismo que estoy enferma, estoy
deseando todos los dias a volver a sentir lo
de antes. El placer y la gracia de caminar
P: Lo valoras més que antes?

E: Siempre lo he valorado, pero ahora
mas claro

P: Que valoras ahora mas que antes?

E: Caminar. Nadar. Siempre he sido una
buena nadadora, pero desde que me ope-
raron me quitaron el caminar, el nadar.
(Mujer 53, México)

Deseo de estar en la naturaleza (9)[6]

E: Y que le gustaria usted decir a las per-
sonas cercanas de su vida?

P: Y nada, volver a mi casa y una huerta
que tengo a ver si podria ir a sembrarla
otra vez

(Hombre 62, México)

Incapaz de continuar

(18)[13]

haciendo algo

E: Have you been thinking in your past
life?

P: Long back i used to do things on my
own, | was happy, working, achieving and
have beautiful home and am now looking
forward to go out of this hospital in order
to continue with what | have been doing
E: Are you happy about your life?

P: Yes

(Mujer 51, Zimbabue)

Largo tiempo enfermo (11)[11]

E: How long have you been with that can-
cer?

T: She said she started in 2010,

E: In January or December?

E: Now its around one year

T: She went to the clinic and she found that
had lamp in the breast and last year Janu-
ary they cut the breast

(Mujer 30, PNG)

Queja del dolor (8)[8]

E: How long has he been with this illness?
T: Three years.

E: And he knows what happen to him? He
knows what illness he has?

T: A non-curable illness, he knows it, he
doesn’t have cure.

E: He knows he has not cure, and knowing
he has not cure, is he afraid of that?
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T: No fear about death but he can’t tole-
rate his pain
(Hombre, 60, India)

Trayectoria vital insatisfecha hasta que
Ileg6 la enfermedad (9) [5]

E: Estas preguntas son un poco filoséficas
P:Yo no entiendo de filosofia

E:(Risas) Es una forma de hablar. Si ud
piensa en todo lo que ha sido su vida, le
gusta tal cual ha sido?

P:No, para nada, mi vida ha sido un in-
fierno. Un infierno. Si te contara mi histo-
ria... igual seria pelicula mas que de Al-
modovar, seguramente. Si sacaron la his-
toria del hombre este que estaba en la ca-
ma...

E:Ramén Sampedro

P:Ese, que no sabia decir el nombre. Pues
si te cuento mi historia no te digo nada lo
que habria. Y soy hija sola ademas. No
habia cumplido los 14 afios y mi madre ya
cayo enferma. No habia entonces ningln
medio en casa. Porque no habia calefac-
cion, agua caliente, ni ducha, nada de na-
da, solo un triste brasero, claro mi época
es diferente a la tuya, vale?. Pero en mi
casa se ha vivido muy mal porque éramos
una gente muy pobre. Y se ha vivido muy
mal, muy mal muy mal (...)

(Mujer 62, Espafia)

Cansado de estar enfermo (10)[7]

E: Do you feel God is helping you?

T: Her main focus right now she wants to
go home and relax

(Mujer 45, PNG)

Preocupado por la enfermedad (13) [9]

E. how does she feel about the future?
P and T talk.Of course she doesn’t feel
well. She is not happy with the situation.
She never ever imagined that something
similar would happen to her.

(Mujer 50, India)

Preocupado por el futuro de los hijos (7)

[6]

E: For him. What is the most important
thing in life? Not for his life, for the life of
everyone.

T: He is worry for his children

E: What will him advice to his children to
have a happy life? How they have to live?
What they have to do to have a happy and
fulfilled life?
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T: He wants they live a good life, the
children. He is expecting they have a good
life in the future.

E: What is a good life?

T: They should do gardening, fishing...
they should go to church... No arguments
between them. They must get their own
food.

(Hombre 67, PNG)

Insatisfecho con la atencién profesional

(D]

P: Here at least | can talk to other people
E: Are doctors good with you?

P: Nurses are not good; they don’t know
how to treat patients, they are rough, they
should be taken and given lesson, they do
not know how to treat patients

E: Doctors?

P: Doctors are ok

E: Are all nurses sisters

P: Nuns are ok but nurses

(Hombre 36, Zimbabue)

Problemas con la familia (14)[6]

E: Y hay alguna otra persona con la que le
gustaria reconciliarse? Alguien con quien
haya tenido alguna discusién o algo?

P: Con unhermano que es un pendejo
Esposa: Bueno, pero tampoco han tenido
“na”. Se ha separado un poco de los siete
hermanos que somos, se ha separado de
los seis, con el siete.

E: Este hermano se fue?

Esposa: No, esta. Pero no sabemos por
dénde para.

E: No saben donde esta?

Esposa: Creemos que esta en Quintanaroo
E: Ha querido desaparecer

P: Si

Esposa: Si, ha querido vivir su viday ya
esta

E: Pero hubo alguna discusion?

P: No, que va

Esposa: Con ninguno de los siete

E: Pero aun asi a usted le gustaria hacer
las paces con el

Esposa: Porque es el pequefio y se acuer-
da claro...

E: Le gustaria que viniera aqui su herma-
no

P: Si

E: Y no hay ninguna manera de contactar
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con él? Un teléfono o algo?

P: Yo le dejo que viva su vida

E: Pero si le gustaria que viniera, igual
podemos conseguirlo.

P: El ya lo sabe

E: El sabe que estas aqui?

P: Si

Esposa: Si

E: Y no ha venido aun?

P: No

E: Y quien le ha dicho si esta desapareci-
do?

P: Otro hermano

E: Otro hermano que si que tiene contacto
con el

Esposa: Poco contacto, cuando necesita
algo es cuando tiene contacto, cuando no
nada

E: Y le han dicho que le gustaria que vi-
niera?

Esposa: Pues no sé si se lo han dicho

P: Esigual

E: No es igual, yo creo que es importante
P: Para mi es igual

E: Pero €l sabe que tu quieres que venga?
P: Claro que lo sabe

E: Seguro? Porque a lo mejor no lo sabe
P: Si lo sabe

E: A lo mejor cree que no te importa

P: Babh...

E: Sabe que te importa

P: Si

(Hombre 74, México)

5.2.3.- Fases del duelo sequin el modelo de Elizabeth Kiibler-Ross

Con el objetivo de poder evaluar la calidad de vida del paciente desde otra pers-
pectiva, siguiendo una estrategia de triangulacion de teorias (Denzin, 1970), se partid
del modelo de Elizabeth Kibler-Ross (1975, 2006), el cual ayuda a conocer el bienestar
o malestar del paciente terminal, en funcién del estadio en que se encuentre (negacion,
ira, negociacion, depresion o aceptacion) respecto al duelo que supone la pérdida de la
propia vida, ante la inminencia de la muerte. Recordando lo que ya se explicé en la par-

te tedrica de esta tesis respecto a este modelo, cuando el paciente es informado de su
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diagndstico y/o de su prondstico (a éste Ultimo se puede llegar por si mismo sin ser in-
formado), reaccionara de tal forma que podria atravesar estas cinco fases:

-Negacion: es el momento en que el paciente no asimila la realidad o incluso
rehdye de ella consciente o inconscientemente (ej. las pruebas médicas estan equivoca-
das, olvidarse de lo que acaban de escuchar, minimizar la gravedad, etc.).

-lra: una vez asimilada la noticia (en este caso la incurabilidad de la enferme-
dad), se rebela contra ella, pues obviamente no es lo que se quiere tener (ej. emociones
de rabia, de colera, enfado, etc.).

-Negociacion: en el proceso de integracion de la nueva realidad, el paciente trata
de “escapar” de la verdad de diferentes formas (ej. nuevas pruebas, tratamientos alterna-
tivos, diferentes opiniones médicas, “acuerdos” con dios, sacrificios personales, etc.).

-Depresion: cuando se constata que todos los intentos por curarse han fracasado,
se entra en un estado de resignacion acompafiado por la tristeza y la desolacion (ej. ais-
lamiento social, desmotivacion por hablar, emociones depresivas, bajo tono vital, etc.).

-Aceptacion: la diferencia de esta fase con la resignacion anterior es que el pa-
ciente reconoce y admite que realmente ha llegado su hora, lo cual le libera de la amar-
gura de la resistencia proporcionandole paz (ej. valoracion de los aspectos positivos,
recuperacion de la alegria, distraccion del problema, trascendencia de la preocupacion,

etc.).

Desde que este modelo fue descrito en 1969 hasta hoy, han pasado 45 afios, y
aungue la propia autora reconocié que su modelo no retrata una experiencia universal en
todos los pacientes, y ni si quiera de forma lineal, sino que mas bien son cinco situacio-
nes en las que probablemente se encuentre una persona al enfrentarse a una enfermedad
terminal, la verdad es que este modelo ha sido reconocido y aplicado en cuidados palia-

tivos de todo el mundo.
Por esta razon, se leyeron todas las entrevistas de los 25 pacientes, desde este

prisma, para comprobar si efectivamente se encontraban algunas de estas fases en los

enfermos. El resultado de este analisis se muestra en la tabla siguiente.
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Tabla 28. Fases del duelo seguin el modelo de Kubler-Ross

Fase/Estadio Frecuencia N° pacientes (/25)
Negacion 7 4

Ira 6 4

Negociacion 14 7

Depresion 4 3

Aceptacion 22 14

El dato sobresaliente que se advierte en esta tabla, es la gran diferencia tanto en
la frecuencia de aparicion como en el namero de las personas que reflejan encontrarse
en la fase de aceptacion, la cual representa el estado de sosiego ante la circunstancia
vital en que se encuentran estos enfermos. Esto indica que mas de la mitad de los pa-
cientes (14 de 25) viven con paz (aceptacion) y bienestar el final de su vida, habiendo
atravesado ya probablemente el resto de fases (si tuvieron lugar) a lo largo de su historia
de enfermedad.

Podriamos objetar que “no saben que estan al final de su vida”. Pero esto es una
conjetura inexacta, ya que como vimos, 10 pacientes conocian perfectamente su pronds-
tico, y el resto era totalmente consciente de la gravedad y estado avanzado de su enfer-
medad (requisito de investigacion). Socialmente es conocido que el cancer es una en-
fermedad mortal que seguramente se ha llevado a alguna persona cercana o conocida en
algin momento. Luego aungue 15 pacientes no hayan expresado explicitamente el des-
enlace de su condicion, es obvio considerar que son conscientes de su destino, aungue
no compartan su intuicién con nadie, como ya encontré Kibler-Ross entre sus pacien-
tes, contribuyendo a la llamada “conspiracion del silencio” (Arranz et al., 2003), en que
tanto el paciente como sus allegados saben que estd proximo a morir, pero “hacen como
si no lo supieran”, bien porque conscientemente todavia no pueden tolerar la realidad,

bien porque no sepan como tratar el asunto con su allegado.
Los datos que se han encontrado en este estudio con muestra internacional con-

cuerdan con los resultados de Kubler-Ross (1975, p. 61), quien encontrd solo tres casos

de entre mas de doscientos, que murieron sin llegar a aceptar su condicidn.
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Algunos testimonios que ejemplifican estas fases se encuentran en la siguiente

tabla:

Tabla 29. Testimonios de pacientes en funcion de la fase del duelo en que se encon-

traban

Fase/Estadio

Testimonio

Negacion

P: I mean this is when | think about my childhood. When | try to
drink or eat and when I cannot. That’s when I think God didn’t
make me this. He made perfect without this one.

E: Do you ask God "Why"?

P: That’s when I start reading

E: You started now because of the illness

P: No. I am Christian. I go to Church

E: But do you ask God "why"?

P: Yes. | do always ask why.

E: What does he answer?

P: Idon’t know. He doesn’t

(Hombre 50, PNG)

Ira

E: ¢Y ahi es cuando se diagnostico?

P: Claro

E: Osea, hace muy poco tiempo, un mes

P: Hombre, un mes, lo llevo muy mal, lo he llevado muy mal muy
mal. Ahora lo voy tolerando mejor porque menudas lloreras que
me he pegao. Te dan un palo que es que... es un palo fuerte. De-
cirte que tienes cancer... jde qué!. Cancer de qué!. ;Por haberse
roto el hueso? Pero estaba todo el hueso podrido. Todo el hueso
esta podrido.

(Mujer 62, Esparia)

Negociacion

P: Si él tiene un pregunta que hay un médico que ha investigado y
ha hecho una medicina de cancer. Esta seguro ¢tu sabes?

E: ¢Un médico que ha descubierto una nueva medicina de
cancer?

P: De Australia. Tu sabes?

E: ¢Para curar el cancer? No lo conozco esto.

P: Si, él puede ser que escucho.

E: ¢Qué es lo que mas le preocupa del cancer a él? Dile si le pre-
ocupa ho curarse.

P: Si, €l dice que hay nuevo medicina que viene, si tiene que gas-
tar dinero no hay problema, pero si hay nueva medicina de esta
enfermedad esta bien.

(Hombre 46, India)

Depresion

E: ¢Hay alguna persona en estos momentos con quien siente al-
guna conexion profunda y muy especial?
P: ¢Que aprecie mucho?
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E:Si

P: Pues hombre ahora tengo a mi hermana, que la doy muchos
disgustos porque la digo que me voy a suicidar y se pone a llorar
y claro, la fastidio

E: Pues no se lo diga

P: Se lo he dicho muchas veces, y yo pues a lo mejor, tendré cura
0 no tendré cura

E: Yo no lo sé, pero no preocupe a su hermana innecesariamente
P: Ella se pone a llorar como un crio, porque dice que si me mue-
ro yo, que va a hacer ella sola

(Hombre 62, México)

Aceptacion E: When admitted, were you not afraid of dying?
P: Nothing, that is common everybody can die, in life one comes
and goes. Death is always there and can come any time, it'§ like
coming with this door and coming out with another one, in life you
come and go. So it is common that I think of death.
E: Is the thought of death coming because of the sickness?
P: I should tell myself: death will come one day. Whether am sick
or health | should think of death
E: Does something worry you?
P: I am thinking of it because am 2 months in the hospital am
worried because | tested for sugar and asthma. Why this sugar
now, that makes my life different.
(Mujer 51, Zimbabue)

Como ya aclararon Kubler-Ross y Kessler (2006, p. 23), estas etapas no son ni
estaticas, ni obligadas, ni lineales. Es decir, que no son para todos, ni tienen que ocurrir
una detras de otra. Es mas, incluso pueden aparecer a la vez en la misma persona, como
muestran los siguientes relatos. En el primero se ve como la mujer se mueve entre la
aceptacion y la negociacion (esperanza de curarse). Mientras que en la segunda, la en-

ferma expresa en tres momentos diferentes las fases de ira, negociacion y aceptacion.

-E: Claro, estas que no te lo crees. Yo me encuentro bien, nada mas un dolor en el bra-
zo y de repente de me dicen esto...

-P: Claaaro, si, fue muy fuerte. Y lo voy llevando, pero ain me cuesta, porque hay mo-
mentos en que tengo mucho bajon aun, muchos bajones, tengo muchas heridas, peeeee-
ro, como parece que es por tu bien, lo de las pastillicas, que te van aaaaa curar y estas
cosas, pues intentas el querer curarte.

-E: ¢Y ya te han dicho, algun doctor, cuando te vas a curar completamente?

-P: Naaaa, noooo. No me han dicho cuando me voy a curar, ni lo que voy a vivir, me lo
puso muy negro
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-E: Quien, ¢esta doctora?

-P: No, esta no. La del hospital, la oncéloga. Que se llaman onco6logos los de esta cosa.
Entonces me llevan desde el Hospital Reina Sofia y no me dijo ni de vida tiempo, ni de
muerte, ni de cosas. Asi como a mi padre le dieron tres meses de vida, a mi no me han
dicho: “pues va a durar usted una semana, o dos meses, o un aiio” no me han dicho.
(Mujer 62 afos, Espafa)

E: She says she never thought this is going to happen to her, she is having tension,
many thoughts all the time and asking “why this is happening to me? .

T: And what happened to her?

E: She is a cancer patient, uterus cancer patient.

T: How long has he been with this?

E: Two years ago, in 2009. She was operated and after she took quimotherapy sessions.
Now is complete and...

(...)

E: Being here, Does she remember how her life has been? Like thinking “how was my
life, when I was young, when I did that...”

T: She says she remembers her childhood, when she was five she lost her mother, the
mother died. She says she remembers her childhood and she was working and she was
alright. She had a job, she was 25 years working in Sri Sri Baba. After she remember
she could walk normally but now she has many limitations, she can’t move too much the
leg because is very painful and start bleeding, so now she can’t walk.

E: How does she feel with her limits?

T: She said I fight with Jesus and mother Teresa, “... why do you make this to me?”.
And she prays to them and asks for them make her all right again.
(...)

E: Because now she can’t move, there is something important in her life, she needs oth-
ers make for her besides the usual necessities here at the hospital like go to the toilet or
feeding her?

T: She says “my only ambitious and purpose is to get better fast and then I can do
work”

E: What answers does she give to her questions of why this is happening to me? How
did she answer that?

T: She says Jesus is giving me this cross to see if I am being able to carry on or not

E: When she thinks about her whole life. How does she feel with it? Does she like the
life she has had?

T: She says : Yes, she is happy and contentment with everything have happened, except
what is happening now, she is only waiting to get better. Every day she thinks in getting
better.

(...)

E: What would she said is the most important thing in life?

T: She says there is nothing important; the only important is that | go to Jesus.

E: But this is after this life, isn’t it?

T: Yes

E: And in this life?

T: She says, after having all this illness, the most important thing was serve on the
church, do the parish things, but now that she can 't walk the most important is to go
with Jesus.
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E: How does she feel about the idea of dying?

T: She says, after getting this illness, 1 know I will go very fast, any time | can die so |
am not fighting.

E: Do you think it is useful to have death awareness when we make our decisions? To
have reminded one day we are going to die.

T: She says with this sickness she can die fast, she says | keep myself ready.

(Mujer 45, India)

Como vemos, morir no es una experiencia facil de aceptar, que siempre va
acompanada de una esperanza de que algo “milagroso” ocurra y nos salve, como decia
Kubler-Ross. Pero como ella misma vio, la aceptacion llega, y el paciente puede vivir
con paz y serenidad sus Ultimos momentos, como evidencian estos dos relatos que aca-

bamos de ver.

5.2.4.- Necesidades espirituales segun el modelo de la SECPAL

No podria faltar en este estudio intercultural un analisis sobre las necesidades
espirituales descritas por la SECPAL (2008, 2014), ya que son el eje central de esta te-
sis. Es por eso que se examinaron todas las entrevistas desde este prisma, codificando
las posibles necesidades intrapersonales, interpersonales y transpersonales que sugerian

de las respuestas de los pacientes.

La historia de la formulacion de las necesidades espirituales que actualmente re-
coge la SECPAL, proviene inicialmente del trabajo clinico de los autores franceses Vi-
mort (1990) y Thieffrey (1992), pero no ha sido hasta entrado el afio 2000, en que sus
teorias se han contrastado cientificamente en Espafia por Payas et al. (2008), Vilalta
(2010, 2014), Benito et al. (2014), Rufino (2015) y el autor de esta tesis, obteniendo
resultados positivos. Con este estudio se quiere dar un paso mas, y comprobar si tales

necesidades también se presentan en pacientes terminales de culturas diferentes.
Ademas, este estudio también forma parte de la estrategia de triangulacion de te-

orias que venimos siguiendo, para alcanzar mayor calidad en los resultados acerca de la

condicion de vida de los pacientes investigados.
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La tabla 10 nos recuerda la taxonomia empleada en esta tesis, a partir de la cual
se van a especificar los codigos que sirvieron para identificar las necesidades en las res-

puestas de los pacientes.

Tabla 10. Necesidades espirituales. Taxonomia “10 en 3-N”

Dominio Necesidad

Intrapersonal Necesidad de releer la vida
Necesidad de sentido

Necesidad de esperanza

Interpersonal Necesidad de ser reconocido como persona
Necesidad de amor
Necesidad de perdon

Necesidad de ordenar sus asuntos

Transpersonal Necesidad de establecer su vida mas alla de si mismo
Necesidad de continuidad

Necesidad religiosa

Con la conceptualizacion de las necesidades presente, se releyeron todas las en-
trevistas, distinguiéndose aquellas citas y codigos que aludian directamente a dichas
necesidades. Algunos cddigos hacian referencia a mas de una necesidad. A continuacion
se muestra una relacién de esta clasificacion. Como se explico en la parte tedrica de esta
tesis (apartado 2.4.), dependiendo de la naturaleza de dichas necesidades, si éstas se dan,
pueden aparecer satisfechas o insatisfechas, en funcién a los criterios establecidos en la
tabla 4. Recordamos que el valor entre paréntesis de cada codigo hace referencia a la
frecuencia en que ese codigo fue utilizado, y el valor entre corchetes al nimero de pa-
cientes que presentaron informacidn relativa a ese codigo. En este caso, ambos indican

la presencia de esa necesidad en la muestra de enfermos.
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Tabla 30. Asignacion de codigos por tipo de necesidad

Dominio Necesidad Cddigo
Intrapersonal Necesidad de releer la vida SATISFECHA
e Recuerdo de la trayectoria vital
(15)[13]
Necesidad de sentido SATISFECHA
e Satisfecho con su vida hasta
que enfermd (25)[20]

INSATISFECHA

e Trayectoria vital insatisfecha
hasta que llegé la enfermedad

(9) [5]

Necesidad de esperanza

SATISFECHA
e Esperanza de curarse (22)[9]

e Deseo de volver a tener vida
normal (8)[8]

INSATISFECHA

e Preocupado por la enfermedad

(13) [4]
e Conocimiento de pronostico
(11)[10]
Interpersonal Necesidad de ser reconocido  SATISFECHA

COMO persona

e Satisfecho con la atencion pro-
fesional (23)[17]

e Atendido por la familia
(26)[20]

INSATISFECHA

e |nsatisfecho con la atencion
profesional (1)[1]

Necesidad de amor

SATISFECHA

e Atendido por la familia
(26)[20]

e Buena relacién con la fami-
lia/amigos/comparfieros
(29)[18]
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e Visitado por amigos (4) [4]

INSATISFECHA

e Problemas con la familia

(14)[6]

Necesidad de perdon SATISFECHA
e Problemas con otros resueltos

(10)[8]

INSATISFECHA
e Culpabilidad (9)[4]
e Deseo de ser perdonado (2)[1]
e Deseo de perdonar (2)[1]

Necesidad de ordenar sus

SATISFECHA/INSATISFECHA

asuntos e Asuntos pendientes de concluir
(10)[6]
e Incapaz de continuar haciendo
algo (18)[13]
Transpersonal Necesidad de su vida méas SATISFECHA
all4 de si mismo e Creencia e importancia de Dios
(34)[17]

e Legado: hijos (23)[22]

e Existe dimension superior
©

e Esimportante pensar en la
muerte cuando se esta sano
(10)[10]

INSATISFECHA
e Preocupado por el futuro de los
hijos (7) [6]
e Deseo de estar en la naturale-
za (9)[6]

Necesidad de continuidad

SATISFECHA

e Legado: hijos (23)[22]

INSATISFECHA

e Incapaz de continuar haciendo
algo (18)[13]

e Preocupado por el futuro de los
hijos (7) [6]
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Necesidad religiosa SATISFECHA/INSATISFECHA
e Creencia e importancia de Dios
(34)[17]
e Comportamiento religioso
(24)[17]

Existe un tipo de cddigos que no son exclusivos de una necesidad satisfecha o
insatisfecha, sino que pueden ser ambos, como ocurre con las necesidades de “ordenar
los propios asuntos”, y “religiosa”, por lo que es imposible distinguir si esas necesida-
des estan satisfechas o no, con solo fijarse en los codigos que la forman, ya que hay que
leer la respuesta del paciente para saberlo. No obstante se adelanta aqui el dato por el
que la necesidad de “ordenar sus propios asuntos” —compuesta por los coédigos “asuntos
pendientes de concluir” e “incapaz de continuar haciendo algo”— se ha mostrado para el
primer cédigo como necesidad insatisfecha en todos los enfermos, pero para el segundo
cadigo se han encontrado 7 pacientes con esa necesidad satisfecha, ya que algo impor-
tante que ellos no podian completar, otra persona lo esta haciendo en su lugar. En cuan-
to a la necesidad de “culto o religiosa”, ocurre que todos los que la tienen la presentan
satisfecha, excepto 2 personas. Ejemplos de estas particularidades se pueden encontrar
en la tabla 27.

Vemos pues cdmo estos cadigos indican la presencia de las citadas necesidades
en todos los paises, de una forma u otra. Lo cual implica que la teoria defendida por la
SECPAL, se ve confirmada en las muestras estudiadas de India, Papia Nueva Guinea,
Zimbabue, México y Espafia. Respaldando los resultados encontrados hasta ahora en
diferentes muestras espafiolas, ademas del inicial trabajo de campo llevado a cabo en

Francia, y del estudio piloto (de corte cuantitativo) realizado en México para esta tesis.

Es importante destacar que en ocasiones, el analisis minucioso e individualizado
llevé a encontrar la misma necesidad expresada por el paciente en diferentes momentos
de la entrevista, estando codificada con otros cédigos, como por ejemplo ocurre con los
coddigos “visitado por los amigos” y “atendido por la familia” para la necesidad de amor.
En otras circunstancias encontrabamos contradicciones en el enfermo, pues la necesidad

se mostraba satisfecha en un momento de la entrevista, e insatisfecha en otro, como por

208



ejemplo pasa con la necesidad de esperanza, donde a veces el paciente mostraba ilusion

por recuperarse, y pasado un rato reconocia que “no habia nada que hacer”.

Para garantizar la correcta interpretacion de estos datos, y correspondiente exa-
men de las necesidades espirituales en la muestra de pacientes, se pidi6 a los tres exper-
tos en la materia mencionados anteriormente que repitiesen el mismo procedimiento de
analisis, aunque s6lo con 1 entrevista por cada pais (total 5), estableciendo la presencia
0 no, de necesidades (satisfechas o no) del paciente. En un segundo momento se con-
trastaron sus apreciaciones con las nuestras, y se comprobd que concordaban casi total-
mente, y en aquellas que no coincidieron, se vio que podrian servir para medir otra ne-
cesidad en funcidn de la respuesta del paciente, de modo que el acuerdo inter-jueces fue

significativo, con lo que se confirma la fiabilidad de nuestro anélisis.

Como se ve en la tabla anterior, al haber mas de un cddigo para identificar algu-
na de las necesidades, se tuvo que comprobar si a un mismo paciente se le habian atri-
buido méas de un cddigo para indicar una misma necesidad, en cuyo caso solo se conta-
bilizaba una vez. La siguiente tabla muestra la presencia de las necesidades por cada

enfermo, atendiendo a este razonamiento.

209



Tabla 31. Necesidades espirituales (satisfecha/insatisfecha) por paciente

Papua Nueva

Necesidades Guinea India Zimbabue Meéxico Espafia TOTAL
Dominio Tipo 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

Intrapersonal Releer la vida/Satisfecha X X X X X X X X X X X X X 13
52,8% Sentido/Satisfecha X X X X X X X X X X X X X X X X X X X 20
Sentido/Insatisfecha X X X X X 5
Esperanza/Satisfecha X X X X X X X X X X X X 14
Esperanza/Insatisfecha X X X X X X X X X X X X X X 14
Interpersonal Rec. Persona/Satisfecha X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X 23
40% Rec. Persona/Insatisfecha 1
Amor/Satisfecha X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X 23
Amor/Insatisfecha X X X X X 6
Perddn/Satisfecha X X X X X X X X 8
Perddn/Insatisfecha X X X X 4
Orden asuntos/Satisfecha X X X X X X X 7
Orden asuntos/Insatisfecha X X X X X X X X 8
Transpersonal ~ Mas alla de si/Satisfecha X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X 25
65,3% Mas alla de si/Insatisfecha X X X X X X X X X X 10
Continuidad/Satisfecha X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X 22
Continuidad/Insatisfecha X X X X X X X X X X X X X X X X X 17
Religiosa/Satisfecha X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X X 22
Religiosa/Insatisfecha X X 2
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Tabla 32. Prevalencia de las necesidades espirituales en los pacientes

Una version simplificada de la tabla anterior se muestra a continuacion:

- Necesidad Paputa N. ] ] - ~ Total
Dominio (satisfecha/insatisfecha) Guinea India  [EEEEREN Mexicol)  Espafia personas
Intrapersonal Releer la vida/satisfecha 2 2 1 5 3 13
52,8% Sentido/satisfecha 3 4 5 5 3 20
Sentido/insatisfecha 2 1 2 5
Esperanza/satisfecha 2 3 4 2 2 14
Esperanza/insatisfecha 3 4 1 5 1 14
Interpersonal Rec. Persona/satisfecha 5 4 4 5 5 23
40% Rec. Persona/insatisfecha 1 1
Amor/satisfecha 5 4 4 5 5 23
Amor/insatisfecha 2 1 2 1 6
Perdon/satisfecha 2 1 3 2 8
Perdoén/insatisfecha 2 2 4
Orden asuntos/satisfecha 2 2 1 2 7
Orden asuntos/insatisfecha 2 2 3 1 8
Transpersonal ~ Mas alla de si/satisfecha 5 5 5 5 5 25
65,3% Maés alla de si/insatisfecha 3 1 4 2 10
Continuidad/satisfecha 5 3 5 5 4 22
Continuidad/insatisfecha 4 3 4 2 4 17
Religiosa/satisfecha 5 5 5 3 4 22
Religiosa/insatisfecha 1 1 2

Lo primero que Illama la atencion es el alto porcentaje (65,3%) de expresiones
transpersonales (tanto positivas como negativas), con respecto a los otros dos dominios

interpersonal (40%) e intrapersonal (52,8%).

Observando la tabla, vemos que en general las necesidades espirituales aparecen
en su mayoria satisfechas en la poblacion estudiada. Comenzando por la primera nece-
sidad vemos como, a pesar de estar satisfecha en todos los paises, cuenta con una im-
portante variabilidad entre ellos, ya que por ejemplo en Zimbabue s6lo una persona tuvo
esta necesidad, mientras que en México la tuvieron todos, encontrando en el resto de

paises valores intermedios.

Respecto a la segunda, tratandose de una necesidad inherente al ser humano,
como es la de dar un sentido o significado a nuestra vida, a nuestra existencia, lo cual es
fundamental para vivir felices, vemos que afortunadamente 20 personas de 25, muestran

esta necesidad satisfecha.
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Algo que no ocurre con la necesidad de esperanza, que a pesar de ser también
intrinseca al ser humano (todos queremos vivir, no morir), hay un curioso empate a 14
entre aquellas personas que todavia conservan la esperanza de poder curarse, y las que
no. Algo por otro lado, muy comprensible y coherente con el momento en que se en-
cuentran, donde a la vez que es normal luchar para recuperarse, hay que ir trabajando la

aceptacion para asimilar que aunque parezca increible, les ha llegado la hora.

Las necesidades de ser reconocido como persona y la de amor, expulsan un re-
sultado idéntico al encontrarse igualmente satisfechas en 23 pacientes, lo cual llama la
atencion por la exactitud, pero a la vez no sorprende ya que si un paciente se siente
amado y bien atendido, es evidente que también mostrara agrado al ser reconocido en su

condicidn, por pésimas condiciones en las que se encuentre.

Hay que decir que por ejemplo en la necesidad de amor donde hay 23 personas
satisfechas, esto no significa que deba haber 2 con esta necesidad insatisfecha hasta
completar las 25 totales, porque aunque a los pacientes se les pregunta de forma genéri-
ca sobre el estado de paz o discordia en sus relaciones, una misma persona puede estar
bien por ejemplo con sus hijos y hermanas, pero no con el marido. Esta légica se aplica

a todas las necesidades.

La necesidad de perdon también arroja un buen resultado, ya que es préactica-

mente inexistente en la muestra, con solo 4 personas que merecen atencion.

Similar caso se da con la necesidad de ordenar los asuntos, en la que tampoco se
encuentran diferencias entre poblaciones, lo cual es extrafio ya que cabria suponer que a
las puertas de la muerte se tengan muchos asuntos pendientes que arreglar antes de la

gran despedida. Sin embargo, solo 8 personas muestran esta necesidad al respecto.

En cuanto al dominio transpersonal, vemos una homogeneidad en la satisfaccion
de las necesidades de establecer su vida mas alla de si mismo, de continuidad y religio-
sa, con 25, 22 y 22 personas respectivamente. Esto evidencia precisamente la ldgica por
la cual pertenecen al mismo dominio, contando con ese elemento que las une, y que €s
la transcendencia en si misma. Donde si muestran diferencia estas tres necesidades es en

el namero de personas que a la vez que satisfechas, también padecen algo de insatisfac-
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cion en otras areas de su vida aunque sean igualmente transcendentes. Sobre todo en las
dos primeras necesidades esto puede deberse al hecho de que los c6digos que enmarcan
la categoria son: preocupado por el futuro de los hijos (7) [6]; deseo de estar en la na-
turaleza (9)[6]; incapaz de continuar haciendo algo (18)[13]. Y ya vemos la frecuencia
de aparicion de los mismos, asi que podemos entender el por qué de su insatisfaccion.

De todas formas, para una mejor comprension de estos resultados, y acercamien-
to a la realidad de estas personas, a continuacion se exponen algunos testimonios que

representan la expresion de tales necesidades.

Tabla 33. Expresiones de las necesidades espirituales en los pacientes

Necesidad Cadigo

Necesidad de SATISFECHA

releer la vida | E: pues de estos ultimos dias has estado pensando en tu vida pasada?

P: no, no pienso nada que sea lo que dios quiera

E: no, en la pasada, no en el futuro, en la pasada

P: ahhh en lo que ha pasado atras. Estas solico aqui y te acuerdas de
los amigos...de las vuelticas que daba por el pueblo, te acuerdas cuando
ibas a trabajar, te acuerdas de cuando ibas por el campo y charlabas, te
comias un melocoton, te comias una pera, te comias una manzana

E: ha sido una buena vida?

P: si, yo he llevado una vida normal y corriente...he fumado y he bebido
en mi juventud pero cuando me dio el infarto he dejado de fumar y de
beber

(Hombre 73, Espafia)

Necesidad de | SATISFECHA
sentido P: Que ha sido lo mas importante en su vida?

E: Desde que nacio mi hijo, él ha sido lo mas importante, y luego ha
sido la vida misma. Yo siempre he apreciado mucho la vida. Para mi
todo lo que es vida es una maravilla. Todo es importante para mi. Ahora
mismo que estoy enferma, estoy deseando todos los dias a volver a sen-
tir lo de antes. El placer y la gracia de caminar

P: Lo valoras mas que antes?

E: Siempre lo he valorado, pero ahora mas claro

P: Que valoras ahora mas que antes?

E: Caminar. Nadar. Siempre he sido una buena nadadora, pero desde
gue me operaron me quitaron el caminar, el nadar.

(Mujer 53, México)

INSATISFECHA
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E: Coming back to the question. And when you think in all your life from
the beginning until now. Do you like the life you have had?

P: 1 like the life I have had until my school days, but now looking back
after leaving school, after leaving where | was working, looking back on
it, is the life that | want to forget.

E: After school

P: After school yes. When | started work. It is the life | want to forget

E: But is the most of the life, because school finish at the age of nine-
teen. From nineteen to now you want to forget

P: From nineteen till some years back. There i want to forget (rie). | did
things that I shouldn’t be doing, like drinking, spending money just like
this. So when | came to look at it, | regret the days that | just waste it,
those years.

(Hombre, 50, PNG)

Necesidad de

esperanza

SATISFECHA

E. Is there is something important she would like to do, even if she can-
not now?

T. often didn’t have money to buy food, but she has never regret , she is
happy with her husband, he is taking care of her and that’s enough for
her... the situation she is now, she doesn’t know if she will be fine or
not, she doesn’t want to do anything else, she wants to pray to god. She
wants to live another 5-10 years more, she doesn’t know how much time
is left for her. She wants to live more, not just die. She is very sick, very
weak, she cannot think of doing something.

(Mujer, 50, India)

INSATISFECHA

E: In these days last week have you been thinking in your past life?

P: I think of my life especially when | was mobile but now I think the
best thing for me is to die

E: Are you afraid of dying?

P: Am not afraid death is knocking on the door

E: What is your hope of recovery?

P: Sometimes | have hope because | put everything in the hands of God.
God is the master of life. | do ask my sons to send me to the hospital
(Hombre 72, Zimbabue)

Necesidad de
ser reconocido

COMO persona

SATISFECHA

E. Is she religious person? Does she believe in something?

T. she believes in good. In religion.

E. Do those believes that she has are helping her in these moments?

T. being in this situation there are two persons in the world whom she
can believe, in is the God and another is a doctor. She is happy how the
doctor treats her, she believes in God blindly. She believes, if | am some-
thing it is because of them.
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(Mujer 50, India)

INSATISFECHA

E: Are you married?

P: No, I am not married

E: And your family?

P: All my family passed away, father, mother, sisters and brothers. Am
the only one who remained Now am just staying with friends only.

E: And they cannot take care of you because they have to work and...

P: Nobody is coming, since | came here. Nobody is coming.

E: Since you came here they haven’t come to Visit you? Really?

P: Yes

E: So those are not good friends then, you still think they are friends?

P: Well, they are not friends. They are relatives. Actually they are not
close relatives

E: Here at least the people, nuns, sisters

P: Here at least | can talk to other people

E: Are doctors good with you?

P: Nurses are not good; they don’t know how to treat patients, they are
rough, they should be taken and given lesson, they do not know how to
treat patients

E: Doctors?

P: Doctors are ok

E: Are all nurses sisters?

P: Nuns are ok but nurses

(Hombre 36, Zimbabue)

Necesidad de

amor

SATISFECHA

E:Bueno, con los familiares y amigos... bueno, estas circunstancias son
muy dificiles. Tu necesidad de expresarles tu amor hacia ellos, ¢hay
confianza como para hacerlo o no?

P:Eeee, no te entiendo lo que me quieres decir

E:Pues por ejemplo, a mi me da verglienza decirle a mis padres, pues
que les quiero

P:Aaahhh (sollozos), ya me emociono, porque esa palabraaa, esa pala-
bra me la ha dicho mi hijo, nunca me habia dicho semejante palabra.
“Mama te quiero”, no lo ha dicho nunca. Ni mi hija tampoco. Y en estos
ultimos momentos, como estaba la cosa tan mal tan mal, me lo dijeron.
Y yo les dije lo mismo: “te quiero”.

(Mujer 62 afos, Espafia)

INSATISFECHA

E: Y hay alguna otra persona con la que le gustaria reconciliarse? Al-
guien con quien haya tenido alguna discusion o algo?

P: Con un hermano que es un pendejo

Esposa: Bueno, pero tampoco han tenido “na”. Se ha separado un poco
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de los siete hermanos que somos, se ha separado de los seis, con el sie-
te.

E: Este hermano se fue?

Esposa: No, esta. Pero no sabemos por donde para.

E: No saben donde esta?

Esposa: Creemos que esta en Quintanaroo

E: Ha querido desaparecer

P: Si

Esposa: Si, ha querido vivir su vida y ya esta

E: Pero hubo alguna discusion?

P: No, que va

Esposa: Con ninguno de los siete

E: Pero aun asi a usted le gustaria hacer las paces con el

Esposa: Porque es el pequerio y se acuerda claro...

: Le gustaria que viniera aqui su hermano

2 Si

: Y no hay ninguna manera de contactar con é1? Un telefono o algo?
: Yo le dejo que viva su vida

: Pero si le gustaria que viniera, igual podemos conseguirlo.

- El ya lo sabe

: El sabe que estas aqui?

. Si

Esposa: Si

E: Y no ha venido aun?

P: No

E: Y quien le ha dicho si esta desaparecido?

P: Otro hermano

E: Otro hermano que si que tiene contacto con el

Esposa: Poco contacto, cuando necesita algo es cuando tiene contacto,
cuando no nada

E: Y le han dicho que le gustaria que viniera?

Esposa: Pues no sé si se lo han dicho

: Es igual

: No es igual, yo creo que es importante

: Para mi es igual

: Pero él sabe que tu quieres que venga?

: Claro que lo sabe

: Seguro? Porque a lo mejor no lo sabe

: Si lo sabe

: A lo mejor cree que no te importa

" Bah...

: Sabe que te importa

2 Si

: Entonces quiza vas a tener que perdonarle tu a él. Porque parece que
el no sabe lo que hace. Quiza es muy confudido, porque por mucha dife-
rencia que haya entre hermanos, siempre queda el amor.

P: Hombre pues si

E: Pues igual el esta muy confundido

Esposa: No sabe lo que quiere

E: De todas maneras quiza podria escribirle una carta explicandole

TMTUMOTMTMm
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como se siente

P: Bah... déjale, que ya lo sabe...

E: No quieres decirle nada tampoco?

Esposa: Si lo hemos tenido en casa cuando nadie lo quiere y sale y se
va... no quiere saber nada. Vive su vida.

E: Algln dia se dara cuenta

P: Si, que haga lo que quiera, que ya es mayor. (mujer hablando del
hermano)

: Para usted la palabra espiritual, que le dice?

P: Yo, le pido perdén

E: Al hermano?

P: Si

E: Pero si usted no le ha hecho nada malo

P

E

P

m

> porque es tonto. Que le vamos a hacer
: Digamos que mas bien le perdona, mas que pedirle perdén
2 Si

(Hombre 74, México)

Necesidad de

perdon

SATISFECHA

E: Tiene alguna persona a quien quiera pedir perdon?

P: No..

E: No hay nadie con quien se quiere reconciliar?

P: No tengo grandes enemigos, tengo pequefias cosas con dos de mis
hermanos, que siempre hay algun enfado, hemos tenido siempre nues-
tros piques, ellos han pensado de una manera y yo de otra... Somos cin-
co hermanos, y siempre nos hemos llevado muy bien, pero luego, por
medio de las parejas, y por envidias y cosas, hemos tenido cosas, pero
que luego lo miras y son cosas que dan pena, que son tontas

E: Pero ya has visto a tus hermanos?

P:Si

E: Y os habéis quedado mas en paz? Ya estais solucionados?

P: Hasta cierto punto, porque a estas alturas ya es muy dificil. Pero mas
0 menos ya esta. Es que uno de mis hermanos se metio en una iglesia y
le han comido bastante la cabeza, entonces es dificil ponerse totalmente
de acuerdo...

(Hombre 65, México)

INSATISFECHA

E: How is he feeling now?

T: Life is meaningless. Actually, he is unmarried and the family mem-
bers says that he did nothing in life.

E: Do you know the family members?

T: Yes.

E: Does he feel comfortable with the life he has had?

T: Means past life, not running life.

E: The whole life, from childhood, when he was young, until now. All his
life.

T: He is comfortable. He says that he spoil himself. He spoiled himself
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because he never tried to do anything. He is a drunker also and he
spoils himself. He did nothing for anyone, for him, he always depends on
another members of the family. He is addicted to drink.

: What was his work?

: Nothing. Not work. Only depends on another members of family.

. Parents?

: Parents, brothers.

. Is he feeling comfortable with that?

: With the bad habits, he is comfortable, still now. Addiction is a bad
habit. He is comfortable with it.

E: And about relying on family members?

T: He wants to die, for this reason. He thinks that life will not run in this
way, the family members will not support in this way forever. His habits,
his life habits. And for this reason, he wants to go down

E: Does the family come to visit him or friends? Someone comes? How
does he feel with his family, he feels comfortable with the relations?

T: Not, not good relations, because they don'’t tolerate him for this ad-
diction. They want to leave him in hospital. They feel uneasy with him at
home and other social reasons. For social reasons, they do not want to
keep him at home, they want to keep him in hospital. Many members ask
“What is the disease?”. Many family members doesn’t accept this dis-
ease, cancer disease is not accepted.

E: Does he feel guilty? Or not?

T: Little bit. Not wholly.

E: If he could now change his life... What he would do..?

T: Yes. He wants to change his life.

E: What he will change?

T: He will not take drink in future.

E: Apart of this drink habits. Does he have something else for what he
feels guilty or regret?

T: He feels guilty. He feels pain in his chest.

E: But for drinking or for other things also?

T: Other thinks also.

(...)

E: He would like to share his feeling with his relatives? He would like to
say something to his relatives?

T: Family members are not with him.

E: Anyway, he would like?

T: He would like to say he feels guilty

(Hombre, 60, India)

—Am-—m-m

Necesidad de
ordenar sus

asuntos

SATISFECHA

E: When the illness came, he was doing his normal life. But then the
illness came. Did the illness cut something he was doing and now he
can’t continue it and maybe he needs someone to continue?

T: No. He just goes and does whatever he wants. Whatever he feels, he
does by himself. He goes maintenance, we go to the garden. He relies
the homework.

E: Do you have a garden?
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T: We have a garden

E: With flowers or which kind of garden?
T: We grow vegetables

E: And now who is taking care of that?
T: Not now because he got sick.

E: And who is doing it now?

T: Our children at home

(Hombre 67, PNG)

INSATISFECHA

E: Dile que si en esta Ultima semana él ha estado recordando, pues lo
que ha sido toda su vida, si piensa en su pasado estando asi sin hacer
nada aqui. Como tiene mucho tiempo...

T: El dice que si, dltima semana, como siempre se piensa sobre su fami-
lia, otra cosa que tiene. El dice que él tiene pension, que él no puede ir
para recoger la pension, porque él tiene problema, y él quiere ir alla
pero no puede, por eso si él tiene problema de la familia, tiene que tener
dinero no? Para, hacer eso. Siempre piensa sobre la familia y ultima
semana también esta pensando sobre su familia.

(Hombre 45, India)

Necesidad de
establecer su
vida mas alla

de si mismo

SATISFECHA

- In your life what have been the most important thing you have done?
: When | received God that’s very important thing I have done

. Before you didn’t know God?

: 1 was just a church goer

: What is that?

- Just accompanying others to church

slsit?

: When | became sick that when | received God

: What can you suggest to anyone to do to be happy?

: You have to be free and know God first and he can help you in many
ways, he can made your life happy

E: How can people know God?

P: They have to receive God, put God first, if you have money problems
and am sick if | call God my pain disappears. That’s what | can tell
people to receive God

E: But we have realized that there are many people who do not accept
God, others just go to church and in you it was illness what advises can
you give others to receive God

P: You know if you have no problem it’s difficult to receive God. Like
what | said this illness made me to know God. So like someone who has
no illness | don 't know how they could receive God. To know God you
have to go through great thing. I now know God more than before. This
thing which God gave me is the cross.

E: Is it punishment?

P: No it’s not punishment

TMTVM™OTM™OVM™TM
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E: This is going to help you because you have accepted
(Mujer 39, Zimbabue)

INSATISFECHA

E: Y pensando en todo lo que ha sido su vida, que sentido diria que tie-
ne, que ha tenido?

P: A que se refiere?

E: Que significado cree que ha tenido su vida?

P: Pues que yo me distraia con mi huerto. Yo iba a la construccion, salia
a las seis de la tarde, y cuando volvia me distraia con mi huerto, con un
poquito que sembraba.

E: Asi que el huerto es lo que mas le ha gustado. El huerto. Desde jo-
ven?

P: Si

E: Sin embargo, no ha sido un hombre de campo, porque ha sido albafil.
P: No, de campo campo no. He sido pastor. He trabajado la albafileria
también.

(Hombre 62, México)

Necesidad de
continuidad

SATISFECHA

E: Y qué sentido diria que ha tenido su vida? Porque ha venido aqui al
mundo?

P: Pues no lo sé, aqui estamos de paso, venimos a ocupar un puesto...
Hay algunos elegidos que vienen aqui a ayudar a los demas, pero el
resto no, aportamos muy poco... Afortunadamente hay poca gente que
hace danio, pero los pocos que hay....

E: Pero no cree que su vida ha tenido algun significado, aunque sea
pequefa?

P: Yo creo que si, aunque sea por mi familia, que nos llevamos bien,
somos una familia unida, tengo seis nietos, cuatro hijos... Mis hijos

estan bien... Asi que esta bien
(Hombre 65, México)

INSATISFECHA

E: Did you like your life until now, until the cancer?

T: She love her life only that got married to a wrong man,she says she
still love her life, because of the wrong man she married that's what was
worrying her a bit

E: She loves her life?

T: A little bit because of the man she married ,the major problem in her
life are her two boys who get drunk and don't listen to her that is the
problem which worries her that's her own concern

E: How old are they?

T: One is already married and the other brother finished grade 12 and is
married to a teacher lady and the lady looks after him
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E: How old is the lady?

T: 22,23,she said the other small boy (DIDNT UNDERSTAND THE EX-
PRESSION) the small little brother just collect money and does not
pay school fees, just gets worried,the problem are two kids that's why
she is thinking sometime alone

E: Two kids of your sister?

P: Mine

E: The one who is with wife is ok now but before no?

P: He is ok now he used to say give me money, give me money

E: What you call university is different, university is different from col-
lege , college is college

T: She said she does not have any worry only she want them to be a bet-
ter man in future,go to school, have good marriage,get better job but
don't do that they go and drink that's why she always think of them,she
said when she started to develop the sickness the village people and rel-
atives were advising her not too think too much about the two kids they
have their future

E: What is your hope?

T: I don't feel anything am happy

E: Your husband is at home?

P: No he is married to somebody

(Mujer 30, PNG)

Necesidad

religiosa

SATISFECHA

Le digo a la hija, que no es de misa tampoco, pasame con la silla a misa
de 11 a...los domingos...’hay mama me vas a hacer madrugar los do-
mingos para pasarte a misa cuando puedo quedarme un poco mas en la
cama...’ pero me pongo a rezar el rosario...pero como se pasa el sacer-
dote a pasarme la comunién luego de la misa y se estd un ratico
hablando conmigo hasta la una o mas y se va...que paz, que tranquili-
dad...me dice que tome la enfermedad como algo que se ha fijado dios
en mi, que me ha elegido entre tanta gente que me ha elegido a mi. Pero
que estoy pasando mucho Joaquin’... pero tu lo superas todo’ eres muy
fuerte y lo superas y lo vas a superar...y me deja como una recién naci-
da, con una paz, con una...impresionante

E: y el volverte mas catolica ha sido después de jubilarte o luego del
trauma

P. no, cuando empezo la enfermedad, hace mas de una afio ya no me
encontraba bien, tenia muchos dolores, iba mucho a la iglesia, hay una
ermita en Cintruenigo que le dicen la Purisimaiba al mediodia sin que
me viera nadie y me ponia a rezar solica y ya empece a cogerle
aquel....ahora es otra cosa distinta, ahora estoy deseando ir al pueblo
para estar con el cura. Me dice mi hija ‘te has enamorao de un hombre
de 88 anos?’ ...chica que no me he enamorao ni nada es que lo echo en
falta...

E: y el no viene aqui a visitarte?

P. no ...es muy mayor

(Muj, 71, Espaiia)
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INSATISFECHA

E: Do you pray?

T: She said when she was in the village before, she used to go to church.
she is a christian. when she came here she was not going to church an-
ymore. She says she will go by herself if the husband doesn't want to go
to church with her.

E: Why doesn't the hushand want her to go to the church?

T: Before the husband was going to church also, but he came out and
started drinking because with the church he cannot

E: When he drinks, does he make problems to you or not?

T: Well... when the husband drinks outside the house is ok, but when he
comes in the house sometimes starts fighting

E: You don't need to go to the church actually you can pray in the house.
if you go it's ok but you can have the church in your house!

T: I can have the church in the house yes...

(Mujer 50, PNG)

-E: Bueno, usted es creyente, religiosaaa

-P: Pues mire, le voy a decir una cosa. Yo soy muy creyente, y la dltima
vez que estuve en misa, fue un dia anterior a entrarme en el quiréfano,
si me entraron el lunes, pues el domingo fui a oir misa a santa Ana,
porque me gusta mucho santa Ana. Al lado de la catedral vivo yo. La
tengo de vecina, pero se conoce que, como dice mi madre, “hija a misa
hay que ir a pedir con devocion, no solamente a pedir”, (sollozos) pero
que no me ha hecho caso, y yo he dejado de creer mucho (sollozos).

-E: Pero usted, ¢ha ido con devocién?

-P: Bueno, claro que he ido con devocion (sollozos). Si llevo a mis hijos
y a mis nietos.

-E: Pero ¢por qué cree que no le ha hecho caso?

-P: ( con sollozos) Pues porque me ha dado este mal, y no me lo merec-
ia. Yo no me lo merecia. Yo esto no me lo merecia. Yo no he sido mala.
Y esta la gente mala por ahi y esta viviendo. Y yo he tenido muy mala
suerte. Muy mala suerte he tenido. Pero qué le vamos a hacer.

-E: ¢ Se refiere a esta enfermedad?

-P: (afirmando con la cabeza)

-E: Pero ud si creia en dios antes, ¢no?

-P: Si, y ahora también creo en dios, pero como no voy a creer, €s0 no
se va del dia a la mafiana, por dios

-E: Como ha dicho que...

-P: Pero yo no he ido a misa porque me han obligado, ha sido el cum-
plearios de mi marido, el de mis padres, al cabo del ario... ir a misa por
ir, a ver si me entiendes, pero si a mi el cuerpo me lo pide yo voy. Tiene
que pedirmelo el cuerpo, ir porque es el santo... pues no. Me entiendes
lo que te quiero decir. (no se entiende) ... porque a mi me gusta mucho
el Cristo...

-E: Pero para ud dios que es, qué es esa cosa

-P: Pues yo para mi, pues gque se yo, no lo he visto nunca pero creo en
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él, una imagen, que pues... yo soy creyente.

-E: Que no pasa nada por no serlo, eh?

-P: No, no, no pero es que a mi me ha fallado, por lo que sea me ha fa-
llado (...) a mi me cas0 un canénigo, mira, perdi a mi madre, al poco
tiempo perdi a mi marido, al poco tiempo perdi a mi padre y sabe lo que
le dije un dia yo, le dije al canonigo “pero qué es esto, qué es esto”. Y
me dijo eso, que dios me tenia a prueba. Digo, ¢y dios me puede tener a
mi a prueba? Que prueba me puede tener a mi dios. Le quiero decir que
he pasado tanto, he visto tanto, y me ha ocurrido tanto que no, pues que
hay veces que no, que tienes que dejarlo. No he perdido la fe, pero la fe
que tenia antes tampoco la tengo. No tengo eso porque lo mejor que
tienes en tu casa se te lo ha llevado. Y ahora vino... no estoy pensando
nada méas que irme con mi padre y con mi madre. (sollozos) mas que
con mi padre, con mi madre.

(Mujer 66, Espaiia)

5.2.5.- Diferencias y semejanzas culturales

Uno de los aspectos mas interesantes de esta investigacion son las semejanzas y

diferencias culturales, ya que dan respuesta a preguntas que todos nos hariamos: ¢como

se vive la conciencia de la muerte en diferentes culturas?

Ademas de la semejanza que acabamos de ver en cuanto a la presencia de las ne-

cesidades espirituales en las diferentes culturas (ver tabla 32), para responder a las cues-

tiones anteriores, se leyeron una vez mas todas las entrevistas, con el objetivo de encon-

trar esas semejanzas y diferencias. A continuacion presentamos lo que se encontro.

Diferencias culturales

En los paises en vias de desarrollo como India, Papia Nueva Guinea y Zimba-

bue se encontraron grandes diferencias culturales cuando se compararon con los paises

mas desarrollados como Espafia 0 México. Sin embargo, India a su vez también se dis-

tingui6 de todos, por algunas particularidades que no aparecieron en ningln otro pais.

La siguiente figura resume éstas diferencias.
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Figura 13. Diferencias culturales en la muestra estudiada

Visitas de amigos
Serios problemas
con el alcohol
Creencia en la reencarnacion

Menor calidad de
atencion médica

Importancia de la
agricultura y ganaderia

Elevada devocion religiosa

Dificultad de comprensién
en preguntas complejas

Papua Nueva Guinea
. Menor educacion
Zimbabue

o Necesidad econémica

Teniendo en cuenta que ningun paciente habia estudiado méas alla que la ense-
fianza basica (correspondiente a educacion primaria y secundaria en Espafia), y que por
lo tanto, el nivel educativo de estas personas esta muy determinado por el nivel cultural
de su sociedad, podria ser una razon por la cual hayamos encontrado falta de compren-
sion de las siguientes preguntas mas abstractas: “debido a la enfermedad, ¢has aprendi-
do algo importante sobre la vida o sobre ti mismo que no conocias?; ¢qué dirias que es
lo méas importante en LA vida?; ¢crees que tener la muerte presente en nuestro dia a
dia puede ayudarnos a vivir mejor?”. A pesar de ser formuladas igualmente para todos
los pacientes, en todos los paises, mientras en unas personas no habia problemas de
comprension, en otras si. Y lo destacable es que la falta de comprension ante estas pre-
guntas se dio principalmente en Papla Nueva Guinea, India y Zimbabue. Precisamente
los paises en los que no se hablaba la lengua del investigador, aunque también los paises
menos desarrollados. Se desconocen las razones por las que esto ocurrio, si fue debido a
un nivel educativo inferior o a una forma de pensar y de denominar algo en un idioma
diferente. A continuacion se expone un ejemplo representativo de cada pais. Hay que
decir que en Espafia hubo una persona que tampoco entendié las preguntas menciona-

das.
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E. Did she learn something being ill, about herself and the life?

T. first of all, she had never thought that something like that would happen to her,
second, being in this situation I don’t think of all those things. it can happen to anybody.
She accepted the situation.

E. But did she learn anything?

T. No, she said “what to learn” it can happen to anybody.

(Mujer 50, India)

E: Did you learn something because of the illness?

T: She said when she started she was thinking and the other people advised her not to
worry

E: Do you still think?

T: Sometimes she thinks sometimes she forgets , she was thinking about that before but
now she doesn't want, she takes control and continue living her life

(Hombre 67, PNG)

E: Until last month you were health now they discovered you this though it’s too early
P: That’s too early

E: In this month did you realize, learn something

P: Am staying with my sister and my brother in law did not realize something because
of the support they are doing

E: They are taking good care of you

P: Yes they are taking care of me, even the doctor this specialist are taking care
(Hombre 42, Zimbabue)

E:Muy bien. Todo esto que has estado viviendo todo este afio, ¢te ha ensefiado algo?
De ti, de la vida... ¢has aprendido alguna cosa nueva? ¢Ha cambiado algo en ti?
P:Hombre, lo de la enfermedad.... Con decir el egoismo y eso...

E:¢;Como?

P:Por tener peor confianza en el que sea, o0 tener mas egoismo. Yo aqui estoy en esta
vida para lo que me han destinado.

E:¢Y cual crees que ha sido tu destino?

P:Mi obra ha sido, es un decir. En 65 afios he tenido de todo, he tenido muuucha felici-
dad (dificultad al hablar). De todo muchoooo, bueno, menos dinero vaya (risas), y tra-
bajo no me ha faltado tampoco. He sido feliz porque de eso, me ha pasado esto, pues
hay que coger el toro por los cuernos, y ya no hay mas vuelta.

(Hombre 65, Espafia)

El hecho de que un pais no esté desarrollado (tal y como se entiende el nivel de
desarrollo de un pais por los indices de las Naciones Unidas), implica no sélo que sus
ciudadanos tengan menor acceso a una educacion basica, sino que los propios profesio-
nales también cuentan con una formacion menos erudita, existen menos recursos socia-

les y sanitarios en el pais, y la informacion y la ciencia existente no es divulgada facil-
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mente entre los habitantes, de forma que todos tengan una minima cultura general en
este sentido. En los tres paises menos desarrollados; Zimbabue, Papla Nueva Guinea e
India, una de las principales diferencias con respecto a México y Espafia, fue la calidad
de la atencién médica, en cuanto al trato y a los recursos, sobre todo en PapuUa. Princi-
palmente porque no habia médicos suficientes para atender a tantos pacientes, ni presu-
puesto suficiente para administrar a los hospitales con todo el equipo necesario. Por
ejemplo en los siguientes testimonios podemos ver coémo en el primero se revela la poca
sensibilidad (si no también ignorancia) del profesional médico que trataba a una joven
de Papua. Y en el segundo la falta de personal médico en el hospital, cuando al entrevis-
tar a esta paciente encontramos que aun habiendo pasado semanas, todavia estaba espe-
rando a que viniera el doctor de vacaciones para saber si necesitaba tratamiento paliati-

vo, aguantando el dolor inicamente con analgésicos:

T: She finished the chemotherapy medicine and still coming up again

E: So you are coming again for chemotherapy?

T: She said she went up to the village and she came up here ,She still feels pain but not
so much.

E: Are you worried about this or no?

P:1 am not really worried

T: She said she is not that really worried, if she worry she will die

E: Before were you thinking about the idea of dying?

T:She doesn't, The doctors advised her not to think too much because if she worry she
will die

(Mujer 30, PNG)

E: Now what did the doctor tell you?

T: So the reason she mentioned is that the doctor...  waiting for doctor to know if she
needs palliative treatment, or...

E: But the doctor what did he say?

T: She didn't mention the feedback from the doctor only the process she went through,
on her part not much was explained maybe when the doctor comes from holiday will
access her condition

E: And now you are getting chemo?

T: She is not getting chemo she is on painkillers

(Mujer, 45, PNG)

Este otro relato demuestra la baja educacion en salud existente en el pais, asi
como los escasos recursos bien en personal bien en aparataje. Ya que el paciente no fue

al médico cuando empezd a encontrarse mal, algo que en nuestro pais o México es la
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practica natural. A la vez, el personal médico necesito tres semanas para analizar una

biopsia, algo que en un pais mas desarrollado lleva solo unos dias.

E: What is his problem?

T: Throat cancer. He can’t breathe properly. Something blocking. Doctor said infection
from inside.

E: And what the doctor said about the future of the illness? He is going to be cured
soon or not?

T: He will be on treatment and the treatment will cure him but they said is like in-
creased cancer, because we waited too long. We came and stay waiting for his biopsy
and then they said they will study it first, so we stay for another three weeks and wait
for the checking. On Monday we went again, they said they should have done it long
time ago, when it was small, but they did it just Monday. And yesterday they said to
come here for treatment, to the cancer wall. Cancer has spread is what they said.

E: And how long has he been like this?

T: It’s about three months or four months now. We were in the village and this thing
was very big. It was about two months and the third month we came.

E: So it was two months with this all

T: Yes

(Hombre, 67, PNG)

También llama la atencion el desconocimiento que algunas personas en Papua
Nueva Guinea mostraron respecto al cancer, como el caso de esta mujer que actuaba de

traductora de su marido enfermo:

T: Is for me, that | am looking after him, taking care of him, and then if he is going to
pass me his sickness or am | going to get the sickness?

E: No. It is impossible. His sickness is not “infectable”. It is impossible, even with sex.
There is no way, you can be in peace.

T: It was what was worrying me, if he can pass his sickness to me.

E: Impossible. Even with the sex without condom. There is no way in any case.

T: Ok

(Mujer, 50, PNG)

O este otro caso de Zimbabue, donde el paciente creia que su cancer habia sido
provocado porque alguien habia ido al brujo para que éste le inoculase la enfermedad,

para vengarse de algo:

E: What really happened?
P: I had a trap
E: What is a trap?
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P: It has to do with tradition, somebody trapped me

E: Did the doctor said is cancer

P: The doctor didn’t confirm

E: Is it painful

P: Yes the buttocks then when urinating it pounds inside and | cannot control the urine
it just flows

: Where do you sleep at night?

: Outside

: Are there animals around?

No

: Who caused you this?

[ don’t know him

: Didn’t you go to the witchcraft man to ask?

- 1 went but | was not told anything who trapped me

: Do they know those people?

: They told me is someone who made this trap but they did not tell me the name
: Did you try to find the name?

. Yes but didn’t want to tell me the person because | consulted many

. How do you feel since you don’t know who is the person don’t you suspect some-
body?

(Hombre 72, Zimbabue)

También la percepcidn y aceptacion social que se tiene del cancer es totalmente
diferente en México y Espafia, con respecto al resto de paises, como muestra el testimo-
nio del siguiente paciente que no quiso decir a su familia que tenia cancer porque van a

pensar mal de él:

T: Su hermano viene, pero su familia no viene, porgue ellos no saben.

E: Su hermano. ¢ Tiene mujer e hijos? ¢Por qué no les quiere decir?

T: Dice que en 24 afios no tiene ninguna enfermedad y es una problema que se en pue-
blos, si escuchan alguien que tiene esta enfermedad, vas a decir que han hecho esto,
que porque tiene esta enfermedad y todo, por eso no ha dicho a su familia. El dice que
si en pueblo van a pensar que tiene infeccién de cancer, cancer no es enfermedad de
infeccidn, pero la pueblo no saben esto y van a decir que si, que vas a tener infeccion, y
no puede quedar alla, muy bien, y por eso si no ha dicho a su familia que tiene cancer.
E: ¢Y qué les ha dicho entonces? Porque si tiene dos meses aqui, su familia estara pre-
ocupada diciendo ¢Donde esta? ¢qué le pasa?

T: El dice que si, un dia hasta 8. Dia 1 hasta 8 esta aqui. 14 dias no esta, otra vez viene.
Casi como eso.

E: Catorce dias esta, luego se va, luego vuelve. Entonces, ¢no saben donde esta ahora?
¢Donde creen que esta?

T: Ellos saben que esta aqui pero no saben que tiene cancer.

(Hombre 45, India)
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Llama la atencidn que los pacientes de paises menos desarrollados (India, PNG y
Zimbabue), no recibian visitas de amigos, solo de sus familiares, como muestran los

siguientes relatos:

T. She never wanted to create conflicted situation in the family, she didn’t want that
situation when they could not cooperate with each other, she doesn’t want. It is better
to be calm in my situation, better behave good with other people.

E. with the friends she is also in good relationship?

T. she doesn’t have any friends. There is no culture we are having friends.

(Mujer 50, India)

E: Does she have another member of the family?

T: She has two brothers and one sister. They came sometimes to see her and the sister
every Sunday. The brothers are married.

E: Does she have any friend that come to visit?

T: She says I don’t have any friends. She says I have friends when I was ok, when I was

working, but now I don’t communicate to them.
(Mujer 45, India)

: Ok. Who is taking care of you here? These two?

- Just my relatives. A few stays around. The grandmother ...

: Do they live in Port Moresby?

. Yes, they live here and once in a while they came to visit

: And the girl came with you

> Yes

: And do you have wife?

: No. | am separated

: So in the island are you living alone

: No. I have aunts and she also has sons and daughters than stay there with us.

: And how do you feel with all of them? Do you feel loved by them? There is a good
relationship with them?

P: Yes, | do. No problem. No complication.

E: And with you ex wife?

P: Not anymore. She is really out of my mind now. We had two kids, they are living with
me.

(Hombre 50, PNG)

MTM™OTM™TMmM™TMOM

E: Are you in good relation with all your family and friends?

P: Yes am happy

E: Do they come to support you?

P: Yes | have four kids, first born in Zambia, Second is an Architect in Falls and the
other one run a Shop and the last born is at home with me

(Mujer 51, Zimbabue)
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En comparacion con relatos de otros pacientes de Espafia y México. Estos son

alguna representacion:

E: Quien viene a visitarle?

P: Mucha gente, tengo muchas amistades. Casi todos los dias viene un amigo, ahora
mismo esta mi hijo aqui, y mi mujer, y luego viene un hermano mio, que es el que mas
viene, viene casi todos los dias, y luego vienen otras amistades, vecinos, mi cufiado...
Sobretodo mi mujer y mis hijos, que tengo cuatro, y cuatro nietos

E: Hay alguien a quien le gustaria ver en especial?

P: Llevaba mucho tiempo que mi hermano el tercero no venia, pero ayer ya vino y estu-
vo aqui, fue una alegria porque hacia mucho

(Hombre 65, México)

-E: Osea que tu mujer, tus hijos, estupendamente. Y amigos... saben todo esto también.
-P: Si, mis amigos saben que estoy asi, desde que me pasé y ahora, que me preguntan,
va por la pefia el mocete y “oye, que hace tu padre”. “Pues estd mejor, va templadico”.
Y ya te digo, y hermano no tengo mas que uno, igual.

-E: Esta aqui en Tudela

-P: No, lleva ya.... Lleva 10 arios jubilado.

(Hombre 65, Espafia)

Algo que han comentado 3 de los cinco pacientes entrevistados en PNG es su
problema directo o indirecto con el alcohol, fundamentalmente en hombres, y que no se

ha encontrado en ningln otro pais excepto un caso en India:

T: She said she was in the village before she used to go to church she is a when she
came here she is not going to church anymore .She is saying will go by herself if the
husband doesn't want to go to church

E: Why doesn't the husband want her to go to the church?

T: The husband was going to church and he came out and started drinking because with
church wont drink

E: When she drinks does he have problem with you or no?

T: When the husband drinks outside the house its ok when he comes in the house some-
times starts fighting

(Mujer, 50, PNG)

P: 1 like the life | have had until my school days, but now looking back after leaving
school, after leaving where | was working, looking back on it, is the life that | want to
forget.

E: After school

P: After school yes. When I started work. It is the life | want to forget

E: But is the most of the life, because school finish at the age of nineteen. From nineteen
to now you want to forget
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P: From nineteen till some years back. There i want to forget (rie). | did things that |
shouldn’t be doing, like drinking, spending money just like this. So when I came to look
at it, I regret the days that I just waste it, those years.

(Hombre, 50, PNG)

E: Do not feel stress

T:She said she thinks about family,children etc
E: What did the children do wrong?

P: Drinking

E: Where do they get money?
P: sometimes used to force me
E: Can they listen to you or they don't listen?

P: Sometimes they listen

E: Do they listen when you shout at them or just when we are talking now

P: Sometimes

E: Can you talk to your children like how we are talking now?

P: I explain to him that you are now big man and married where do you think could get
the money, sometimes | scream and cry..........

(...)

E: Did you like your life until now, until the cancer?

T: She love her life only that got married to a wrong man,she says she still love her life,
because of the wrong man she married that's what was worrying her a bit

E: She loves her life?

T: A little bit because of the man she married ,the major problem in her life are her two
boys who get drunk and don't listen to her that is the problem which worries her that's
her own concern

E: How old are they?

T: One is already married and the other brother finished grade 12 and is married to a
teacher lady and the lady looks after him

(Mujer 30, PNG)

Esto es debido a que en Papla Nueva Guinea existe un gran problema de alco-
holismo desde que la influencia occidental de Australia lleg6 a la isla, como ha explica-
do Marshall (1988), algo que también ha resaltado la ONU posteriormente (WHO,
2004). Este pais que obtuvo su independencia de Australia en 1975, ha venido des-
arrollandose muy lentamente, con numerosas migraciones a la ciudad por parte de las
diferentes tribus que habitan la isla y que viven en la selva de forma casi autosustenta-
ble. Vienen buscando una mejor vida, pero al no encontrar trabajo, algunas comienzan a
delinquir, y otras a beber, bien como conducta adictiva bien para olvidar los problemas
que les afligen a diario. De cualquier forma, el consumo de alcohol afecta tanto a su
familia y a su comunidad, como a la ciudadania en general, como ya declar6 Room en
1982.
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Respuestas en cuanto a qué es lo mas importante en la vida, lo que nos hara feli-
ces, la diferencia mas acentuada fue en lo relativo a procurarse lo necesario para vivir,
encontrado en PNG y Zimbabue, debido a que los pacientes de estos hospitales proven-
fan en parte de areas rurales, mientras que el resto de pacientes vivian y trabajaban en la

ciudad (excepto uno de India):

T: He is worry for his children

E: What will him advice to his children to have a happy life? How they have to live?
What they have to do to have a happy and fulfilled life?

T: He wants they live a good life, the children. He is expecting they have a good life in
the future.

E: What is a good life?

T: They should do gardening, fishing... they should go to church... No arguments be-
tween them. They must get their own food.

(Hombre, 67, PNG)

E: What can a person do to be happy?

P: To have enough food

E: What can you suggest to your son to succeed in life?
P: Rearing of cattle and goats, domestic animals
(Hombre 72, Zimbabue)

Varios de los pacientes de India, PNG y Zimbabue comentaron preocupaciones
referentes a la falta econdmica, tanto en su vida pasada, presente o futura (descenden-
cia), como muestra la frecuencia de codificacién (15 veces) y el nimero de personas
que refieren esto (10 individuos sobre 25). Bien para conseguir un mejor tratamiento,
bien para atender a la familia, para poder haber estudiado en su juventud, para casar a
los hijos, para que otros familiares se desplacen para visitarles, etc... Estos son algunos

casos caracteristicos:

E: In that village did you go to school?

T: There is school but some did go to school, some no school fees, herself didn't have
school fees so she didn't go to school

(Mujer 50, PNG)
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E: y ¢qué ha cambiado en su vida?

T: Si, ahora tiene que gastar el dinero que ha ahorrado, cuando tiene que gastar el
dinero ahora mismo. Si, ha gastado 100.000 rupies.

E: Supongo que estara preocupado, ¢no?

T: 95.000 rupies. El tiene este cuento, tiene.

E: Por estar enfermo ¢él piensa en el sufrimiento de otras personas?

T: Si, él dice que si, si tiene. Su mujer tiene una tienda de belleza para hacer belleza las
mujeres. Esta cerrado, no puede ganar ningun dinero porque ella no puede trabajar
ahora mismo, porque €l tiene su enfermedad y es una cosa que si, ahora mismo él pien-
so sobre la enfermedad de él, por eso tiene que gastar dinero, tiene que gastar mas, no
puede trabjaar y esas cosas, Si.

(Hombre 46, India)

E: Tell me how the problem started, what happened?

P: It was a small lump growing big and big and | went to hospital they operated me it
was 2009from there it started again 2010 that it when it went bigger and | went to the
hospital and they transferred me to Bulawayo (UHB hospital) but there was no, i mean
the doctors wanted money of it | had to go to specialist but had no money so they
charged me a lot of money which | did not have that money. They charged me $500
which I did not have that money. This lamp is giving me problems | can’t work hard
jobs [ just seat at home and [ need to eat the food which is recommended but [ can’t af-
ford since am the lowest paid in the Government so am having difficulties, its giving me
problems, | can feel even dizziness and each time | go to the hospital because | have
headaches they tell me my HB is low since this wound bleeds too much, so | feel dizzi-
ness, weak and | have lost weight. Am really getting difficulties and | need to go to the
specialist but [ don’t have money. If you can help me please help because am really in
difficulties

(...)

E: Did the doctor told you about metastatic?

P: Yes the doctor told me if | delays it will spread everywhere but because of this lack of
money

(Mujer 39, Zimbabue)

Seguramente muchas personas en México y Espafia tengan problemas econdmi-
cos también, incluso tal vez alguna de las personas entrevistadas los tengan y no lo
hayan expresado, pero con los datos que tenemos, esto es lo que se puede decir. Sola-

mente se encontrd un caso en el que se expreso la dificultad econdmica, en Espafia:

E: ¢no hay en la familia alguien con quien tengas una enemistad o algo?

P: pues he tenido unos problemas muy serios...tengo un hijo, porque yo me quede viuda
con uno de veinte meses y embarazada de esta hija... que me ha dado muchos proble-
mas. (informacion confidencial) (...) asi que me gasté 30.000 € en abogados y aun estoy
pagando un préstamo hipotecario de mi pension de 255€ al mes. Por €so que tengo que
salir de esta enfermedad que tengo que pagarle al banco...

E: jhombre no pienses en el banco como motivacion para curarte!
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P: hombre el banco no sabes lo que me quieren...el director del banco guipuzcoano
vino a verme y me dijo “no te preocupes, lo que necesites del banco y lo que necesites
de dinero...” quiero decir, en todo aspecto soy solvente, pero de eso no tengo, porque
voy muy justa de tesoreria porque esta la hija, el yerno, la nieta y el novio comiendo en
mi casa, llevan un afio...parece que no, que comer una persona a comer cinco supone
un costo...

(Mujer 71, Espafia)

No se ha mencionado nada sobre el tema religioso o de creencia espiritual, por-
que se abordara en el siguiente apartado. Sin embargo, no se puede obviar una diferen-
cia casi evidente en cuanto a la practica de la meditacién y la creencia en la reencarna-
cion fisica tras la muerte, algo que s6lo se encontrd en India. Los siguientes relatos

muestran lo dicho:

E: Y dile que si el cree que... Si tiene alguna creencia religiosa o algo.

T: Elde “Orisa”, por eso el piensa sobre “Deyaganat”, dios “Deyaganat’ templo de
Pudri, y tambien piensa sobre Krishna. Esto se piensa siempre.

E: Y siente que le ayuda sus creencias en estos momentos?

T: Si, el hace meditacion. Hace meditacion y pide a ellos que se cure.

(Hombre 45, India)

E: Dile si él es una persona religiosa o no.

T: Si. El dice que cualquier persona deberia pernsar sobre Dios o diosa, como los doc-
tores también se hacen Namaste como Dios 0 Diosa antes de empezar una operacion y
todo, antes de operar.

E: ¢Entonces es hindd o musulman?

T: Hindd. Si

E: ¢ Cudl Dios le gusta mas? Porque en el hinduismo hay muchos...

T: El cerca de un templo de (inaudible) Hay un templo de Shiva se llama Tarogeso. Es
una zona my religioso de los hindueses que viene mucha gente de fuera para ver ese
templo de Shiva y él vive cerca de ese templo de Tarogesov, por eso piensa de este, este
Shiva.

E: Entonces, como hinduista, ¢él cree en la reencarnacion? que nos llama la atencién
mucho a los espafioles. Dile si él cree en la reencarnacion.

T: Si, si, hay hay él dice que hay vida fisica después.

E: ¢Y para los espafioles?

T: Si, él dice que si.

E: Pero si no soy hinduista y no creo en la reencarnacion, ¢me voy a reencarnar
igualmente en otra persona?

T: El dice que si. En Bengali decimos. El es mismo. Es uno.

E: ¢Y cuando se reencarna, se reencarna en otra persona?

T: Si, tiene otro religion, pero... El dice que si, hundismo, cristianismo, islamico, que
tiene todos los diferenes maneras. Pero Dios es uno

(Hombre 46, India)
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Semejanzas culturales

Cuando se trata de investigaciones transculturales, el primer interés lo despiertan
las diferencias, pero en este estudio lo mas importante han sido las semejanzas, pues nos
estan indicando que contra toda idea preconcebida, las necesidades espirituales que ve-
nimos estudiando en esta tesis, se dan también en culturas diferentes a la nuestra, como
ya se vio cuando se discutié sobre ellas. Una representacion grafica de ésta y otras se-

mejanzas se muestra a continuacion.

Figura 14. Necesidades espirituales comunes a todos los paises
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Figura 15. Aspectos semejantes entre paises
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Sin estudios superiores

Como ya se dijo al comienzo del apartado anterior, y ademas de la curiosidad
que despierta el hecho de que dos pacientes de PNG no supiesen su edad, es de resaltar
que ninguna persona habia estudiado algo mas que la educacion basica (educacion pri-
maria y/o secundaria). Las razones de esta homogeneidad en la muestra son la mera
casualidad, aunque eso si, influenciada por dos factores: el primero es el limitado acceso
a estudios superiores o universitarios en aquellos paises menos desarrollados como
Zimbabue, Papla Nueva Guinea e India. Y el segundo es la avanzada edad media de los
pacientes, principalmente de Mexico y Espafia, es decir, mayor probabilidad de que en
su juventud no tuvieran las oportunidades educativas que existen hoy en dia. Algunos

ejemplos que muestran este nivel educativo son:

E: How the people live? What they do? What is your work, your profession?

P: I am just sustained.

E: You are a farmer?

P: No, no really farmer but we are not employed; just staying around, go out fishing,
but we don’t fish for others.

E: And how do you eat?

P: We grow our own food, fish...

E: So, you don’t work for anyone?

P: No

E: Actually you don’t work, you just have your own life, you grow your own vegeta-
bles... You are out of the system. You are self-sustainable.

P: 1 mean most of us... our life is so simple, we don’t need certain things people use to
need...
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E: Do you have electricity at home?

P: No we don’t

E: Do you use oil?

P: Yes. Coconut oil.

E: Do you do it also?

P: Yes, we do our coconut oil. Life is so simple. You enjoy life when is more simple.
(Hombre 50, PNG)

E. what was her profession in her life?

T. she was a housewife

E. housewife?

T. she is good in housewife and housework.

T. she was a housewife she was doing a farming work but not someone else land, her
own land. They had property in the village so they used to grow vegetables, rice etc.
during season time., making food in the house, taking care of the children, taking care
of the husband like a normal wife.

(Mujer 50, India)

E: What profession did you do?

P: I am working as a general hand at the hospital
E: What is that?

P: Sweeping in the hospital, cleaning

E: What grade did you reach at school?

P: Form 4 and | got one pass only

(Mujer 39, Zimbabue)

E: Estudio hasta muy tarde o poco?

P: Hasta antes del bachiller y luego lo deje, me quite, porgue tenia negocio, se vino
abajo y me tuve que quitar.

E: Y de que trabajaba?

P: Estuve dos afios en la tienda, luego estuve con mi tio en un almacén y luego me vine
aqui a Colima y me contrataron en Pemex y estuve veinticinco afnos.

(Hombre 65, México)

-P: He estado toda la vida trabajando, sin caer enfermo ni de baja y ahora mira. Me ha
salido rana. Bueno ranaaaaa. Me ha pasado esto con las piernas...

-E: Cuentame que te ha pasado

-P: Nada, pues yo he estado 22 afios en un hotel por la noche trabajando, en recepcion

y en ayuda para la comida, el agua.. y tan feliz, hasta que me jubilé. Me empez6 un do-

lor por los rifiones, y yo pensé, sera algun tirdn, y resulta que era la prostata. Me mir6

el urologo y me dijo: “ud tiene un cancer como una catedral de grande”. Digo pues, yo
de escocerme la orina y eso...

-E: Hasta ese momento ningun problema.

-P: Nada.

(Hombre 65, Espafia)
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Como era de suponer, en todas las culturas se dan problemas con familiares,
aunque como se Vvio en la tabla 32, no existe un gran nimero de personas con la necesi-
dad de perdon insatisfecha (4 personas). Aungue algunos puede que ya se hayan comen-

tado anteriormente, estos son ejemplos de las desavenencias familiares de cada pais:

T: She was trying to tell me her personal life what happened long time ago she was
married with her husband then they divorced then she married another one

E: With the second man does she have children or not?

T: The other husband married another lady and has two kids and the other child died
E: The current husband has more wives besides of you?
T: Divorced her and married another wife and married again and divorced
E: Is she worried about that or no?
T: She says no because the current husband provides her with money

E: Why?

T: Because she left him

E: The current husband sends money to the previous husband to look after the children?
T: Yes

E: Are the kids with her or with the previous husband

T: The previous husband here in the village

(Mujer, 50, PNG)

E: Is there something that he needs to do or finish? is there something important he
needs to do?.

T: He has no way to do anything at this last time, he has no way to do something for his
family members at this time.

E: So, he would like to do something for his family?

T: Yes. It is not possible his family members forgive him. Family members can not for-
give him, that is his feeling. His mother has not forgiven him and he doesnt find the way
he can rectify whatever wrong he has done and he would like to come back to normal
state and do good things.

E: He doesn'’t find the way to go back?

T: Yes. He knows that. Family member will never forgive him for whatever he has done,
even if he asks for forgiveness.

(Hombre 60, India)

E: What is the important thing you have done in life?

P: The most important is that | have only three kids, are staying with their mother we
separated

: Where is the mother?

. In Bulawayo She took all the kids.

: How long have been separated?

: One year now

: Where you living with her?

. Yes was living with her then she went away

TMmMmTMm™oMm
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E: Do you have a good relationship with her?

P: We just see each other and greet each other. | see the kid and come back
E: How old are the kids

P: The first is 13, the second 10 and the last 8years

E: Do they have good relationship with you?

P: The boy yes but the girls no, they do as if am not their Father

(Hombre 36, Zimbabue)

E: Y hay alguna otra persona con la que le gustaria reconciliarse? Alguien con quien
haya tenido alguna discusién o algo?

P: Con unhermano que es un pendejo

Esposa: Bueno, pero tampoco han tenido “na”. Se ha separado un poco de los siete
hermanos que somos, se ha separado de los seis, con el siete.

E: Este hermano se fue?

Esposa: No, esta. Pero no sabemos por donde para.

E: No saben donde esta?

Esposa: Creemos que esta en Quintanaroo

E: Ha querido desaparecer

P: Si

Esposa: Si, ha querido vivir su vida y ya esta

E: Pero hubo alguna discusion?

P: No, que va

Esposa: Con ninguno de los siete

E: Pero aun asi a usted le gustaria hacer las paces con el

Esposa: Porque es el pequerio y se acuerda claro...

: Le gustaria que viniera aqui su hermano

2 Si

: 'Y no hay ninguna manera de contactar con él? Un teléfono o algo?
: Yo le dejo que viva su vida

: Pero si le gustaria que viniera, igual podemos conseguirlo.

: El ya lo sabe

: El sabe que estas aqui?

2 Si

Esposa: Si

E: Y no ha venido aun?

P: No

E: Y quien le ha dicho si esta desaparecido?

P: Otro hermano

E: Otro hermano que si que tiene contacto con el

Esposa: Poco contacto, cuando necesita algo es cuando tiene contacto, cuando no nada
E: Y le han dicho que le gustaria que viniera?

Esposa: Pues no sé si se lo han dicho

P: Esigual

E: No es igual, yo creo que es importante

T MU MmMm™T MM
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P: Para mi es igual

E: Pero él sabe que td quieres que venga?
P: Claro que lo sabe

E: Seguro? Porque a lo mejor no lo sabe
P: Si lo sabe

E: A lo mejor cree que no te importa

P: Bah...

E: Sabe que te importa

P: Si

E

: Entonces quiza vas a tener que perdonarle tu a él. Porque parece que el no sabe lo
que hace. Quizé esta muy confundido, porque por mucha diferencia que haya entre
hermanos, siempre queda el amor.

P: Hombre pues si

E: Pues igual el esta muy confundido

Esposa: No sabe lo que quiere

E: De todas maneras quiza podria escribirle una carta explicandole como se siente
P: Bah... déjale, que ya lo sabe...

E: No quieres decirle nada tampoco?

Esposa: Si lo hemos tenido en casa cuando nadie lo quiere y sale y se va... no quiere
saber nada. Vive su vida.

: Algln dia se dara cuenta

- Si, que haga lo que quiera, que ya es mayor. (mujer hablando del hermano)

: Para usted la palabra espiritual, que le dice?

: Yo, le pido perdon

: Al hermano?

2 Si

: Pero si usted no le ha hecho nada malo

- porque es tonto. Que le vamos a hacer

: Digamos que mas bien le perdona, mas que pedirle perdén

2 Si

(Hombre 74, México)

o mom™oIMm™wiMm™oIm

.y el hijo viene o no viene?

* esta vez si...hoy me ha traido una comida de casa

.y porque la primera vez no vino, es que llevabais mal o que?

: Si, Se junto con una ... (extranjera)

. si, la mujer de afuera no?

.y resulta que las nifias el plazo que les tocaba estar con el padre iban pero ella le
chillaba, les hacia la vida imposible y llego un momento que las crias no quisieron ir
mas Y llevo 5 o 6 afios que no se absolutamente nada. Miento...estuve hablando con el
de servicio sociales y me dijo que la mayor estaba juntada con un portugués que vivia
en Alfaro y la pequeiia de 16 ...es que llevan mala vida las dos...igual que la madre. En
mi casa Cuando estuvieron iban asi de rectas. ...

E: y la relacidon ahora con tu hijo como es?
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P: ahora es fluida...mi hija no quiere saber nada de su hermano y le digo (nombre
hija), no tienes mas que este hermano ...ademdas tiene un crio de 15 meses... no refiimos
ni tuvimos nada més que las nifias dejaron de venir

(Mujer 71, Espafa)

Tal vez por estas discusiones y problemas relacionales que compartimos con
otras culturas, otra semejanza sea el hecho de que “llevarse bien con las demas perso-
nas”, y “cuidar las relaciones” sea uno de los atributos que mas en comun se ha encon-
trado, cuando se les preguntaba: “;Qué dirias que es lo mas importante en la vida?;
¢ Qué consejo podrias darle a una persona para que sea feliz?”. A continuacién se
muestran los resultados de respuesta a estas preguntas, que aluden a un mismo elemento

relacional:

Tabla 34. Cddigos referentes a la importancia de las buenas relaciones

Cadigo Frecuencia Aparicion (n° pacientes)

PNG IND ZIM MEX ESP Total

Lo mas importante: 15 4 1 4 1 10
hacer bien a los demas

Lo mas importante: 10 4 2 2 8
cuidar las relaciones

Lo mas importante: 10 2 1 3 1 7
ayudar a los demas

Lo mas importante: 8 1 1 2 4 8
la familia

Lo mas importante: 3 2 1 3

buena conducta

Como vemos, a pesar de que el hilo conductor sean las buenas relaciones en to-
dos estos cadigos, es de resaltar que en Papla Nueva Guinea y Zimbabue apenas han
considerado éste como un elemento importante en la vida. Algo que si estiman en India,
México y Espafia. Sin embargo si tenemos en cuenta otros cddigos, como por ejemplo
“Preocupado por el futuro de los hijos”, encontramos que en Paptia hay 3 personas (s0-
bre el total de 5). De modo que este resultado seguramente podria afiadirse al cddigo
que recoge a la familia como lo méas importante en la vida. Sin embargo, sigue resultan-
do sorprendente que para la gente de Papua y Zimbabue, este tipo de valores no sean de

los mas importantes en la vida, sino otros que no se reflejan en esta tabla, pero que se
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mostraran en otro apartado posterior de esta tesis. Entrevistas que atestiguan los datos

anteriores son:

E: What will him advice to his children to have a happy life? How they have to live?
What they have to do to have a happy and fulfilled life?

T: He wants they live a good life, the children. He is expecting they have a good life in
the future.

E: What is a good life?

T: They should do gardening, fishing... they should go to church... No arguments be-
tween them. They must get their own food.

(Hombre 67, PNG)

E: What does she think a person has to do to have a fulfilled life? Her advices to a per-
son to have a happy life.

T: To pray to God first and to help others when you are able to do it. Try to be useful
for others, be kind and good to others, then you will be happy. By helping others and
being useful for others you can be happy.

(Mujer 45, India)

E: For you what is the most important things for all human being?
Is to live peaceful, with others and getting what you want
(Hombre 36, Zimbabue)

E: Usted que cree que es la felicidad?

P: La felicidad es quererse unos a otros

E: Y que cree que una persona tiene que hacer para ser feliz?
P: Pues querer

E: Y ha también ha pensado siempre asi?

P: Si.

E: Y ahora lo piensa con mas intensidad?

P: Igual. Lo mismo.

(Hombre 74, México)

E: Bueno, al margen de querer andar, tienes alguna otra esperanza que te gustaria,
algo que te gustaria hacer aparte de andar?

P: aparte de andar...ya con mis anios puedo esperar poco yo mas que disfrutar muy
bien, relajarme, y disfrutar un poquitin lo que estoy aqui, disfrutar con mis amigos y la
familia

E: disfrutas de estar aqui?

P: mi familia es lo mas esencial ...yo soy soltero pero me pegue casi 20 aiios con mi
hermano

(Hombre 73, Espafia)
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Otra gran semejanza, sobre todo en los paises menos desarrollados, que precisa-
mente son mas religiosos, es la fe en Dios y el apoyo que esto supone para aceptar la
enfermedad, incluso la muerte, como muestra la tabla y los siguientes pacientes de cada

pais:

Tabla 35. Cddigos referentes a la importancia de dios/religion

Cadigo Frecuencia Aparicion (n° pacientes)

PNG IND ZIM MEX ESP Total

Creencia e importancia de 34 4 5 5 3 17
Dios
Comportamiento religioso 24 4 5 3 1 4 17

E: If you have to give a message to people what would you say?

T: She doesn't have much to say apart from what she is believing. If people want to
come to her to seek information or advice in regard to health, what she can say is that
only through God you get your wisdom and strength and health. I only talk about God.
(Mujer 45, PNG)

P: Everyone should think of that

E: For what

P: Because God says this world is not our home we are just passing by you know one
day you will die. We are on our way.

E: On our way where?

P: Home

E: Where is home?

P: In heaven and can be experienced when you die

(Hombre 42, Zimbabue)

E: Y que me diria de usted en relacion con la religion en estos momentos?
P: Yo las respeto todas, cada uno con la suya. ...Incomprensible...

E: Es usted creyente?

P: Soy creyente a mi manera... Sin grandes figuraciones. Incomprensible
E: Entonces si que cree en Dios

P: Si

E: Y le siente en el dia a dia?

P:Si

E: Siempre ha sido asi, o a raiz de la enfermedad?

P: No, siempre ha sido asi. TG4 no me puedes demostrar que Dios existe.
(Hombre 65, México)

-E: Ya te entiendo ya. Oye, y en cuanto a la religion, te consideras religioso, o no, o...
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-P: Yo siempre he creido que algo habia arriba. Como te he dicho que se hacia de no-
che y de dia. Ahora, de decir que tienes que pasar por aqui, he creido siempre en que
hay Jesus, pues si, he creido siempre que... mira, esto es de la virgen (y me ensefia una
pulsera)

-E: Eso que es?

-P: De la virgen de mi pueblo. Todo el afio la llevo. Y bendecida. Que es la reliquia del
pueblo que hacen. Todo el afo.

-E: Y notas que ayuda?

-P: Ssssssi

-E: Mmmmmm

(Hombre 65, Espafia)

E: Y dile que si el cree que... Sitiene alguna creencia religiosa o algo.

T: El de “Orisa”, por eso el piensa sobre “Deyaganat”, dios “Deyaganat’ templo de
Puri, y también piensa sobre Krishna. Esto se piensa siempre.

E: Y siente que le ayuda sus creencias en estos momentos?

T: Si, el hace meditacion. Hace meditacion y se dice a ellos que le cura.

(Hombre 45, India)

La aceptacion de la enfermedad y de la posibilidad de morir, como ya se mostro
en el apartado 5.2.3. (tabla 28) en el que se comentaron las fases del duelo, también es

un elemento comun entre los cinco paises, como se muestra a continuacion:

Tabla 36. Aceptacion segun paises

Frecuencia Aparicion (n° pacientes)

PNG IND ZIM MEX ESP Total

22 1 1 5 4 3 14

Hay que recordar que muchos pacientes, aunque no manifiesten explicitamente
que van a morir, lo saben porque no mejoran, y ha muerto gente cercana de cancer, por
lo tanto, saben que ellos podrian ser un caso incurable. Esto lleva a entender que su
aceptacion es genuina, y no una ilusion. Por eso llama la atencién comprobar como ésta
llega a mas de la mitad de los enfermos entrevistados. En el caso de Zimbabue, son to-
dos. Reduciéndose en un paciente en México y dos en Espafia. Lo que llama la atencion
es que en Papla Nueva Guinea e India, ésta fase no se ha encontrado muy presente, con
s6lo un paciente por pais. Sin embargo, estos dos relatos de dos pacientes de Papua re-

velan que aunque no se puede decir que acepten su prondstico claramente, si que se
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puede deducir de su dialogo, y del lenguaje no verbal, ya que la forma de hablar, y de
expresarse fisicamente, denotan aceptacion de su condicion aln sin decir nada sobre

esto directamente:

E: Is she worried about anything?

T: She is thinking about the children

E: What is the worry about children?

T: Her worry is she is still in pain and she is thinking she might die or not and is wor-
ried about the children

E: Does she think often about the idea of dying?

T: No

(Mujer 50, PNG)

E: How does he feel?
T: No cancer medicine he said. No medicine.

E: Ok, but how does he feel?

T: No good. He doesn t feel well. Is pain when he is eating, it really hurts him.

E: Is he worry?

T: He is worry about his sickness

E: What worries him exactly?

T: He is worry about the sickness he is facing now

E: I guess he is worry about if he is going to be cured or not

T: He said he doesn 't know if he is going to be here or cured or the sickness will ... He
is confused. He is worry about the sickness but he is pushing to get better.

(Hombre 67, PNG)

Como muestra abiertamente este Gltimo paciente, aceptar la idea de morir, no
significa que se esté de acuerdo con esto, sino que no se sufre ante la evidencia o la po-
sibilidad. A la vez que como ya hemos dicho en varias ocasiones, el intentar curarse
convive con el sentimiento de aceptacion, apelando mas bien a una “tolerancia” hacia la
enfermedad y negativo prondstico, que permite mantener la paz y el mayor bienestar

posible dadas las circunstancias en que se encuentra.

Por ultimo, un patron coman encontrado en todos los paises (21 personas), es el
hecho de que al preguntarles la tltima pregunta de la entrevista, por ética médica: “Esta
entrevista, ¢te ha hecho sentir mejor o peor que antes? ”. Las respuestas obtenidas fue-

ron positivas, e incluso muy agradecidas en algunos casos, ya que a lo largo de la entre-
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vista a veces era inevitable realizar intervencién terapéutica para aliviar la carga del
paciente. Aunque como hemos comprobado por los buenos resultados generales en
cuanto a calidad de vida del paciente se refiere, no ha sido requerido en muchas ocasio-

nes.

E: Thank you very much. I would like to know if this interview has bother her, has help
her or is the same?

T: She says “I am very happy you ask me all these questions, | am very grateful to you,
for being able to tell you how I am feeling, trough tell you my feelings I could release
myself. She is feeling lighter now. She wants to know your name.

E: My name is Roman

T: Thank you Roman

E: Thank you to you

(Mujer 45, India)

P:When I heard you are coming | was very happy was really happy

E: When you heard

P: When | heard | was really happy, the nurse came to tell me you are coming and you
came late she said you are coming in 10 minutes so | was waiting for you.

E: When today?

P: Yes at least | said they are people who care about us the sick. | was really happy

E: But you see | cannot do anything for you?

P: Yes you can’t do anything for me but the visit which you made it clicks that at least
am healed the really thing | want this thing to be out. Am really happy

(Mujer 39, Zimbabue)

E: Did these questions | have asked did bother her, make her feel better or she is the
same like before?

T: With question she appreciate your interest in asking her .She thank God that you
came to her

(Mujer 45, PNG)

E: Gracias Consuelo, ya no le pregunto mas.

P: Puede preguntar mas, no se preocupe, preguntame una mas.

E: Que puedo hacer yo por usted?

P: Por el momento nada. Lo que ya estas haciendo esta muy bien. Lo que estas hacien-
do es divino.

E: Por qué?

P: Porque me da paz interior hablar contigo. Hay personas que ni siquiera quieren
hablar, y yo pienso que es muy importante hablar y comunicarse, mientras se pueda. Y
yo por el momento puedo, porque soy fuerte y he aguantado muchas cosas. Soy una
mujer fuerte y con valor.

(Mujer 53, México)
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E: bueno...esta entrevista ¢te ha hecho sentir mejor, igual, peor 0ooo....?

P: que quieres que te diga.....si te digo la verdad, un poco mejor... no vamos a decir lo que no
siento...si no lo hubiera sentido ... lo que te dije la primera vez...

E: por la puerta!! ja ja... pues me alegra mucho de que sigas asi y con humor... porque el
humor ...

P: porque lo que te he dicho antes... mira... llorando... si alguna vez me quedo aqui solico un
rato y le estoy dando vueltas a lo que hemos hablado... sin mas ni mas, me ha venido algo de
lo que hemos hablado y se me soltaron otra vez las ldagrimas no voy a decir bahhh... N0 N0 NO
las que se suelten son verdaderas, que uno no llora como en el cine que agarran un cebolla'y
vamos... Yo no soy asi, cuando lloro, lloro por lo que sea, o algo que llevamos dentro no lo
sé.

E: pues el alma...

P: pues ya hemos pasado el rato...

E: a mi me has ayudado

P: aunque me hayas hecho sufrir un poquitin no me importa ehhh...

E: ahora ya te dejo descansar antes de que venga tu familia

(Hombre 73, Espafia)

5.3.- Discusion y Conclusiones

Como se dijo en la introduccion de este tercer estudio, se partia de tres objetivos:

a) Comprender mejor la experiencia y calidad de vida de los pacientes cercanos
a su muerte, de forma intercultural.

b) Awveriguar si la teoria sobre las necesidades espirituales descrita por la
SECPAL (2008, 2014) se encuentra también en pacientes no-espafioles.

c) Encontrar diferencias y semejanzas culturales en el proceso de morir.

a) Calidad de vida

Aliviar el sufrimiento al final de la vida es el objetivo de todo cuidado paliativo
en cualquiera de sus formas. Logicamente encontrarse en esta situacion es una expe-
riencia dificil de digerir para cualquier persona, ante la cual no ha sido preparada. Por
eso es imprescindible saber cdmo nos sentimos en esos momentos, para determinar los

protocolos de intervencidn necesarios (Limonero, 1994; Arranz et al., 2003).
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Diversos estudios han sacado a la luz el sufrimiento fisico (Teunissen et al.,
2007) y psicologico (Garcia-Soriano y Barreto, 2008; Kimmel et al., 2003; Martinez et
al., 2006) que padecen los pacientes con enfermedad terminal, ademas del sufrimiento
espiritual (Delgado-Guay et al., 2011). Sin embargo en este estudio concreto no se ha
pretendido “medir” tal sufrimiento, ni se ha utilizado ningun tipo de instrumento para
medirlo, sino que se ha puesto el interés por conocer directamente la experiencia es-
pontanea de los pacientes. Fruto de las 25 entrevistas que se realizaron para tal fin, se
obtuvieron 59 c6digos que representaban un total de 710 codificaciones y que se expu-
sieron junto a la frecuencia de cada cddigo en la tabla 21. De ahi, se seleccionaron los
diez cddigos que reproducian el mayor nimero de codificaciones, es decir, el tipo de
experiencia que mas prevalecia en la muestra, y que se recoge en la tabla 23. El sor-
prendente resultado fue que las verbalizaciones méas frecuentes (34 en 17 pacientes),
correspondian a terminologia y creencia religiosa y transcendente, como también encon-
traron Payés et al. (2008) con un 46% de expresiones en el dominio transpersonal. La
segunda expresion mas frecuente fue la buena relacion con la familia y allegados (29 en
18 pacientes), lo que coincide con el alto porcentaje en el dominio interpersonal que
encontraron Benito et al. (2014). Y en tercer lugar, la tolerancia con la enfermedad (28
expresiones en 15 pacientes), también en sintonia con los hallazgos de Gisbert, Gomez,

y Bruera (2004) en cuanto a la aceptacion de la enfermedad se refiere.

El resto de verbalizaciones mas frecuentes en la muestra de 25 enfermos hasta
completar las diez primeras fueron las referentes a: ser bien atendido por la familia (26
en 20 pacientes), practicas religiosas (24 en 17 pacientes), estar satisfecho con la vida
hasta que llego la enfermedad (23 en 18 pacientes), expresion de la compafiia de los
hijos (23 en 22 pacientes), complacencia por la atencién médica (23 en 17 pacientes),
esperanza por curarse (22 en 9 pacientes), y preocupacion por no poder continuar

haciendo algo (18 en 13 pacientes).

Como podemos comprobar, de las 10 experiencias mas repetidas en la muestra,
solo la tltima “preocupacion por la incapacidad para hacer algo”, expresa un senti-
miento de malestar directamente. De esto se deduce obviamente, que los enfermos que
se han entrevistado para este estudio, gozan de una relativa buena calidad de vida, tal y
como ellos mismos la perciben. Lo cual no quiere decir que estén libres de sintomas

(Teunissen et al., 2007), o de que no se sientan mal por las grandes limitaciones en las
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que se encuentran, y ante el poco prometedor futuro que se les avecina. Lo que estamos
diciendo es que a pesar de todo eso, estos pacientes, que ademas son una humilde repre-

sentacion del cancer terminal en los cinco continentes, estan generalmente bien.

El resto de expresiones recogidas de ellos hasta alcanzar las 59, contienen mu-
chos elementos que denotan profundo malestar. Pero esto no parece restar relevancia al
hecho de que las 10 expresiones que mas estuvieron en boca de estas personas, fueron
de carécter positivo.

Este resultado va en la linea de previas investigaciones. Gonzalez, Lacaste, y
Ordédfiez (2003), los cuales encontraron en 73 enfermos oncoldgicos que aquellos que
sufrian menos y tenian mayor bienestar eran quienes utilizaban estrategias para hacer
frente a su situacion. Algo que bien podria representar la expresion con mayor frecuen-
cia registrada de todas: “la conexion con dios y lo transcendente”, relacionada con la
quinta referente a “practicas religiosas”. Desde una cultura aparentemente laica como
es la espafola, pudiera parecer inesperado este resultado. Pero si tenemos en cuenta que
todos los paises que conforman esta muestra, cuentan con culturas muy religiosas, y que
la avanzada media de edad en Espafa (67 afios) corresponde a una generacion mas reli-

giosa que la actual, entonces no sorprende tanto.

También es posible traducir este resultado en cuanto al bienestar del enfermo, re-
firiéndonos a las numerosas expresiones que se dieron dentro de las diez primeras, refe-
rentes a la familia: la buena relacion con la familia, y personas cercanas (29 codifica-
ciones en 18 pacientes), estar bien atendido por la familia (26 en 20 pacientes), com-
pafiia de los hijos (23 en 22 pacientes). Es mucho mas facil soportar una dificil situa-
cién si se estd acompafiado. Ademas, todos los paises en los que se llevo a cabo esta
investigacion tienen una cultura bastante social, lo cual ayuda a que el valor de la fami-
lia se mantenga, y esté presente hasta el final en la vida de una persona, beneficiandose
del respaldo que supone estar acompafado de aquellos que mas se quiere en esos mo-
mentos. Dato que se ve reforzado por los hallazgos de Santamaria et al. (2013) al encon-
trar que lo que mas valoraban sus pacientes, era precisamente la relacion con los otros,
con los que podian expresar su amor, asi como recibirlo. Esto coincide con los altos
porcentajes obtenidos referentes a la expresion de necesidades interpersonales (de entre

los tres dominios inter, intra, transpersonales) hallados en el segundo estudio de Rufino
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(2015), y en los de Galiana et al. (2014), y Benito et al. (2014) respecto a sus resultados
del GES, quienes lo atribuyen al valor que tiene la familia en la sociedad espafiola.

Ya mencionamos investigaciones que relacionaban positivamente bienestar psi-
colégico con la espiritualidad (Barreto et al., 2015, Rufino, 2015, Smith et al., 1994), y
cdmo un bienestar espiritual reducia la ansiedad, la depresion, la desesperanza y el de-
seo de morir (Breitbart et al., 2000, Kandasamy et al., 2012; Krikorian y Limonero,
2012; McClain et al., 2003). Atendiendo a la tabla 32 vemos que la mayor parte de las
necesidades espirituales estan satisfechas en los pacientes, sugiriendo tener bienestar
espiritual. Cabria evaluar el bienestar psicolégico en esta muestra, para ver si este estu-
dio corrobora los anteriores. El Unico dato que se tiene relativo a este bienestar, y que
podria decirnos algo acerca de la calidad de vida de estas personas, es la cuarta verbali-
zacion mas frecuente en los pacientes, cuando se les pregunto acerca de la vida que hab-
ian tenido, contestando estar satisfechos hasta que llego la enfermedad en 23 ocasiones,
en 18 pacientes. En este sentido, los pacientes mostraron una considerable autorrealiza-
cion personal, la cual es potenciadora del bienestar general, como hallaron Mount, Bos-
ton y Cohen (2007). Tambien el hecho de que los nueve cddigos mas frecuentemente
verbalizados (tabla 23) no incluyan aspectos desagradables, podria sugerir un bienestar

subyacente en esta poblacion.

Otra forma de averiguar si existe bienestar general en estos pacientes, fue el uso
de la estrategia de triangulacion de teorias, como ya se comenté en la parte metodoldgi-
ca, a modo de ganar calidad en cuanto a la interpretacion de los resultados (Cowman,
1993; Denzin, 1970, 1975, 1989; Flick, 2007; Morse, 1991). En este caso se refiere al
modelo de las fases del duelo de Elizabeth Kiibler-Ross (1975, 2006), aplicado al afron-
tamiento de la enfermedad terminal, con certeza de muerte inminente, o temor ante la
posibilidad de ésta. Como se mostré en la tabla 28, las fases tuvieron la siguiente pre-
sencia en la muestra: negacion (7 expresiones encontradas en 4 pacientes), ira (6 en 4
pacientes), negociacion (14 en 7 pacientes), depresion (4 en 3 pacientes), y aceptacion
(22 en 14 pacientes). Observando estos resultados es evidente que se transmite un bien-
estar en el estado psicoldgico (y espiritual) del paciente, pues la diferencia entre los va-
lores de la fase de aceptacion, comparados con el resto de fases, es llamativa. Acercan-
dose Unicamente la fase de negociacidn, la cual es coherente con la esperanza constante

que ya Elizabeth aprecid existente a lo largo de todas las fases.
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A juzgar por los comentarios mas repetidos (tabla 23), el grado de satisfaccion
espiritual encontrada en la muestra (tabla 32), y el hecho de que méas de la mitad de ella
muestre una condicion de aceptacion (tabla 28), apunta a que los pacientes no presentan
gran sufrimiento, por tanto, estos resultados diferirian del 62% de depresivos hallados
por Holtom y Barraclough (2000). Los resultados de este estudio en cambio se acercan
mas a los de Breitbart et al. (2000), quienes s6lo encontraron un 16% de pacientes (15
de 89) depresivos en su estudio. Y a los hallazgos de Gisbert, Gomez, y Bruera (2004),
quienes advirtieron una aceptacién de la condicién terminal de sus pacientes en un 57%
de los casos (138).

La estrategia de triangulacion seguida ratifica entonces las conclusiones del pri-
mer analisis de contenido, el cual derivo en la conclusion de que los 25 enfermos estu-
diados en India, Papua Nueva Guinea, Zimbabue, México y Espafia cuentan con una
importante calidad de vida generalizada, aceptando su condicion, sin olvidar que casi la

mitad de pacientes conocian su fatal prondstico.

b) Necesidades espirituales

En cuanto a las necesidades espirituales descritas por la SECPAL (Maté y Juan,
2008), y Payas et al. (2008), e integradas por Rufino (2015), vemos como los resultados
de la tabla 31, permiten apoyar sus teorias ya que se han encontrado en todos los paises

en mayor o menor medida en la mayoria de los enfermos estudiados.

Ademas, siguiendo los criterios descritos en la tabla 4 para conocer el grado de
satisfaccion o insatisfaccion de las necesidades espirituales, observamos que en esta
muestra intercultural se han localizado en su mayoria satisfechas, lo cual en general
concuerda con los hallazgos de Payéas et al. (2008, tabla 3), Rufino (2015, tabla 9),
quienes a la inversa, encontraron pocas de estas necesidades insatisfechas en sus mues-

tras. También coincidimos con los hallazgos de Vilalta (2010, tabla 9).
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Dado que Rufino parti6 para su primer estudio de las verbalizaciones directas de
los pacientes, igual que nosotros, vamos a centrarnos en comparar su estudio con el
nuestro. Atendiendo a la tabla 32, vemos como todas las necesidades cuentan con per-
sonas que expresan en mayor 0 menor nimero, la presencia de las mismas. Este hecho
demuestra su realidad en el paciente terminal no solo de Espafia como habiamos venido
comprobado con los estudios anteriores donde fueron evaluadas (Barreto et al., 2015,
Benito et al., 2014, Payas et al., 2008, Rufino, 2015, Vilalta, 2010), sino también en
pacientes de México, India, Zimbabue y Papla Nueva Guinea (PNG). Comentamos

cada necesidad por separado:

Necesidad de releer la vida

Dada la naturaleza de esta necesidad, casi siempre aparecera satisfecha, porque
una persona puede releer la vida por si misma, consigo misma. En la soledad de su habi-
tacion. Por tanto, es dificil que se de insatisfecha. Siendo asi solo en el caso en que qui-
siera compartir esa revision con alguien, y no tuviese un compafiero 0 compariera con
quien hacerlo. Esta no seria una necesidad intrinseca al ser humano, hecho que se dedu-
ce al encontrarse en la mitad de la muestra, pero no en la otra mitad. Esta necesidad fue
considerada como la tercera mas importante por los pacientes entrevistados por Vilalta

(2010, 2014), y aparece en segundo lugar en el estudio de Rufino (2015).

Necesidad de sentido

Esta necesidad se encontrd satisfecha en casi todos los pacientes (20 de 25), e
incluso en Zimbabue y México. Ademas no aparecio ningun enfermo que la presentase
insatisfecha. Es decir, que estas personas, cuando miran lo que ha sido su vida, se sien-
ten a gusto con lo que han vivido. Este resultado contradice el hallado por Rufino
(2015), ya que en su estudio esta necesidad fue la que mayor insatisfaccién mostro de
todas (tabla 11), con un 25,5% de pacientes sufriendo la falta de sentido. Llama la aten-
cién que desde la perspectiva del paciente, esta necesidad no es de las mas importantes,

ocupando un cuarto lugar en la escala de Vilalta (2010, 2014).

Necesidad de esperanza

Ademas del segundo estudio de Rufino (2015) en el que se midié la prevalencia
de la esperanza en el paciente (T1: 57,4%, T2: 65,2%), ya Kibler-Ross (1975) descu-
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brié que esta necesidad es constante a lo largo de toda la enfermedad hasta casi el final,
expresada de muchas formas. Lo cual es comprensible, pues el ego (identidad personal)
se niega a desaparecer. Este hecho queda reflejado en la experiencia del paciente, al
encontrarse presente tanto satisfecha (cuando se conserva la esperanza) como insatisfe-

cha (cuando se ha perdido) en igual nimero de pacientes de la muestra.

Necesidad de ser reconocido como persona

Siendo esta necesidad la mas valorada de todas por lo pacientes, unida a la nece-
sidad de conocer la verdad del estado de la enfermedad (Vilalta, 2010, 2014), en este
estudio se presenta totalmente satisfecha por todos los pacientes de todos los paises,
excepto por uno de Zimbabue. Este dato significa que a pesar de la escasez de recursos
médicos existente en los paises en vias de desarrollo, y a pesar de la aparente frialdad de
la atencion sanitaria de los paises mas desarrollados, en ninguno de los dos casos afecta
al paciente de tal manera, como para que sienta que no es reconocido como se merece.
Esto tambien evidencia el hecho de que la familia o personas que estan al cargo del pa-
ciente, le proporcionan el suficiente cuidado como para sentir que esta necesidad esta

satisfecha.

Necesidad de amar y ser amado

En el primer estudio de Rufino (2015), esta necesidad se situa en cuarto lugar de
insatisfaccion, con un 15% de la muestra (86 personas), algo que se asemeja a los resul-
tados de este estudio, donde Unicamente 6 personas de 25 se mostraron carentes (24%),
frente a 23 (92%) que se sintieron satisfechos con el cuidado y amor de sus personas
cercanas, en su mayoria familiares, y en Espafia y México, también amigos. Hay que
recordar que esta necesidad, como ocurre con otras, puede verse satisfecha e insatisfe-
cha en el mismo paciente, dependiendo del tipo de relacion que tenga con una u otra

persona en su vida.

Necesidad de perdén

Esta necesidad, en la que se unen como ya se dijo en la teoria, la necesidad de
perdonar, como la de ser perdonado, muestra que hay 8 pacientes que la presentan de
manera satisfecha. Frente a 4, que muestran malestar por no tenerla satisfecha, siendo 2
de PNG y otras 2 de India, no contando el resto de paises con personas en esta condi-

cién de insatisfaccion. En conjunto, resulta ser un buen resultado, pues esta diciéndonos
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que estas personas se sienten bien y en paz con en su mundo relacional, o al menos con
las personas importantes. Algo que concuerda con los descubrimientos de Vilalta
(2010,2014) al haber valorado sus pacientes esta necesidad de perdonar y ser perdonado
en Gltimo lugar. Asi como con los de Rufino (2015), al encontrar esta necesidad Unica-
mente en dos personas de 86.

Necesidad de ordenar sus asuntos

Como ya se explico en la parte tedrica, esta necesidad que no ha sido definida
como tal por ninguno de los creadores de esta taxonomia 10 en 3-N que estamos traba-
jando (Vimort, 1990; Thieffrey, 1992; Barbero, 2002; Maté y Juan, 2008; Payas et al.,
2008), aunque sin embargo comentada implicitamente por todos, ha sido reconocida por
los pacientes de Vilalta (2010, 2014), y no con un minimo valor precisamente (2,2; 4,2
y 5,7 sobre 10). Lo cual indica su relevancia, aungque coherentemente con esta valora-
cién, en nuestra muestra solo 8 personas la mostraron insatisfecha, y 7 satisfecha. Es

decir, el resto de enfermos no presentaban esta necesidad.

Necesidad de establecer su vida méas alla de si mismo

Cabria esperar que si estamos hablando de necesidades espirituales en enfermos
terminales, éstos las manifestasen en el dominio que méas directamente las apelan. Y asi
es en este estudio. Aunque no ocurre igual en el estudio de Rufino (2015), ni es percibi-
do asi en el de Vilalta (2010, 2014). En esta investigacion absolutamente todas las per-
sonas, 25, mostraron la necesidad de establecer su vida mas alla de si mismos, y
ademas, la mostraron satisfecha. En contraste con 10 personas que ademas de presentar
satisfaccion, mostraron malestar. Como ya dijimos, es normal que algunas necesidades
se presenten en su valor opuesto, e incluso en el mismo paciente, por ejemplo cuando
una persona confia en Dios, pero a la vez le hace responsable de su mal. Un dato nota-

ble es que en Zimbabue no aparecid ninguna persona con esta necesidad insatisfecha.

La razon por la cual esta necesidad aparecio satisfecha en el 100% de los casos,
tal vez se deba a que la cultura en todos los paises estudiados es muy religiosa, excepto
en Espafia. Aunque la alta media de edad en este pais (67 afios) que de hecho fue la mas
alta de todas, seguramente tenga que ver, ya que personas de esa edad han sido educa-

das en una generacion mucho mas religiosa de la que se tiene hoy en dia.
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Necesidad religiosa

Obviamente, esta necesidad religiosa esta incluida en la anterior. Lo cual no ocu-
rre al contrario, como ya se aclaré en la parte tedrica, y encontraron Sharma et al.
(2012) en su estudio. Sin embargo, por lo comentado recientemente acerca de la religio-
sidad de las culturas, no sorprende que 22 personas de 25, también presenten esta nece-
sidad, y ademas en grado satisfactorio, excepto para una persona de PNG y otra de Es-
pafia. Este bajo nivel de insatisfaccion en esta necesidad confirma la experiencia de Ru-
fino (2015), quien igualmente encontrd solo una persona molesta con sus creencias reli-
giosas, estando las demas (16) satisfechas, y siendo esta necesidad la tercera que mas
presencia tuvo (19,7%) de forma satisfecha.

Necesidad de continuidad

Finalmente, llegamos a la necesidad de continuidad, la cual deriva de la natura-
leza de supervivencia del ego. Es decir, no queremos morirnos. Y esa necesidad de
permanecer aqui se expresa de muchas formas, siendo la mas predominante de ellas, la
descendencia, o la supervivencia del alma en otra vida posterior. Aunque también es
posible que algunas personas satisfagan esta necesidad “inmortalizandose” a través de
proyectos, de buenas obras o pensamientos, de objetivos universales, etc. Pero en el
caso de esta muestra, no encontramos a nadie asi, viéndose todos los que presentaron
esta necesidad realizada (22), o frustrada (17), encarnada en sus hijos o la creencia en la

vida del mas alla.

Llama la atencidn que 17 personas tuviesen esta necesidad insatisfecha, en com-
paracion con las 4 del primer estudio de Rufino (2015). Una explicacion que vimos
plausible es la preocupacion por el bienestar de los hijos cuando ellos/as no estén, dado
que en varios casos sobretodo de PNG, India y Zimbabue los problemas econémicos
eran serios, que es precisamente donde mas personas mostraron insatisfaccion de esta
necesidad con 4, 3 y 4 personas respectivamente. Y si tenemos en cuenta que por cada
pais habia 5 pacientes, vemos que casi todos sufren por este motivo en dichos paises.
Algo que no ocurre en México ni Espafia. Sin embargo en estos paises también se en-
contro insatisfaccion en la necesidad de continuidad (2 y 4 pacientes respectivamente),

aungue no por dejar en mala situacién econémica a sus descendientes.
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Resumiendo, si como deciamos, observamos atentamente en la tabla 32 los valo-
res correspondientes a las necesidades satisfechas, en comparacion con las insatisfechas,
veremos rapidamente que hay una mayoria de personas que presentan éstas satisfechas
en contraste con las no-satisfechas. Mostrando la mayor satisfaccion, por orden de ma-
yor a menor presencia en los enfermos, las necesidades de: establecer su vida més alla
de si mismo (25), ser reconocido como persona (23), amor (23), religiosa (22), conti-
nuidad (22), sentido (20), esperanza (14), releer la vida (13), perdén (8), ordenar los
propios asuntos (7). Y la mayor insatisfaccion, por orden de mayor a menor presencia
en los enfermos, las necesidades de: continuidad (17), esperanza (14), establecer su vida
mas alla de si mismo (10), ordenar los propios asuntos (8), amor (6), sentido (5), perdon

(4), religiosa (2), ser reconocido como persona (1).

Como ya se ha mencionado en otras ocasiones, una persona puede presentar sa-
tisfaccion o insatisfaccion a la vez en la misma necesidad, si considera distintas facetas
0 personas de su vida, como por ejemplo cuando una paciente muestra sentirse bien con
sus hijos, pero no con su marido. O cuando expresa ilusion por el potencial curativo de
un tratamiento alternativo, y mas tarde reconoce que no va a vivir hasta navidad. Ocho
de las diez necesidades estan satisfechas por mas de la mitad de la muestra. Mientras

que sélo dos, se ven insatisfechas para mas del 50% del grupo estudiado.

Las necesidades que mayor insatisfaccion exhiben, tienen en comun el impedi-
mento y limitacién que supone la enfermedad en un estadio tan avanzado, pues en tales
condiciones es comprensible sentirse frustrado por no poder completar aspectos que si
se estuviese en mejores condiciones no serian un problema. Al igual que por ejemplo la
contradiccion que se encuentra al preocuparse por el futuro de unos hijos u otros ele-
mentos sin la seguridad de que todo va a quedar bien cuando ya no estén aqui, acompa-
fiado por la esperanza de que sea como sea, todo esto solo haya significado una pesadi-

lla, y finalmente se curen.

Hasta ahora hemos hablado de las necesidades espirituales segun la clasificacion
de la SECPAL descrita por Maté y Juan (2008). Por lo tanto ahora lo haremos siguiendo
la taxonomia de Payas et al. (2008), que es la clasificacion mas usada actualmente por la
SECPAL (Benito et al., 2014b), en la que las anteriores necesidades son enmarcadas en

tres grandes dominios espirituales; intrapersonal, interpersonal y transpersonal.
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Aungue Rufino (2015) fusiond las dos taxonomias (10-N y 3-N), en su trabajo
las analizé por separado. Cosa que no se ha hecho en este estudio. Por lo tanto, para
poder compararlos, se tomaran las afirmaciones de su tabla 4 (pag. 53), enlazdndolas
con nuestros cddigos, que juntos dan lugar a un subdominio, es decir, alguna de las diez
necesidades. Comparando nuestros resultados con los que presenta en la tabla 9 (pag.
58), vemos que se dan algunas semejanzas; por ejemplo el tercer cédigo que mayormen-
te expresd su muestra de 86 pacientes fue el de “aspectos pendientes de relacion y/o
preocupacioén por los que quedan”, que coincide con la necesidad insatisfecha de poner
en orden sus asuntos (8 personas) y de continuidad (17 personas) de nuestra muestra, las
cuales corresponden con la primera y cuarta necesidad mas insatisfechas. También la
minima frecuencia de aparicion en el estudio de Rufino de los codigos “‘enfado y hosti-
lidad hacia las creencias religiosas” asi como las “preocupaciones y dudas sobre las
creencias”, coincide con nuestros hallazgos, donde unicamente dos personas mostraron

resentimiento hacia Dios.

Pero también encontramos importantes diferencias, siendo la principal la alta ne-
cesidad de sentido insatisfecha que encontraron (25,5%), expresada como “Preocupa-
ciones sobre el sentido y proposito del sufrimiento e incertidumbre ante la muerte”
(17,4%) y “Desesperanza/deseo de morir” (41,8%), el valor méas alto de todos. Cuando
en nuestro estudio se ha encontrado todo lo contrario, un 80% de personas con la nece-
sidad de sentido satisfecha (20 pacientes), frente al 20% de personas con la necesidad

insatisfecha.

Otro dato que también contradice los de este estudio es el relativo a “Referencias
positivas y negativas de satisfaccion, valor, logro, sentido y plenitud en la vida en rela-
cion con los demas” (26,7%), del dominio interpersonal, que en la clasificacion de Maté
y Juan (2008) corresponderia a la necesidad de amar y ser amado (15%). En nuestro
caso, y por expresarlo en porcentajes también, se obtuvo un 92% (23 personas) con esta
necesidad satisfecha. Al respecto se puede argumentar que no distinguieron si sus ex-

presiones eran positivas 0 negativas.

En cuanto al papel que podria jugar la edad de los pacientes, la media fue de 55,
coincidente con la del estudio de Hui et al. (2011), pero a diferencia de su investigacion,

en estos enfermos no se encontrd la angustia espiritual que encontraron ellos.
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Finalmente, una nueva e importante contradiccion es referente a las pocas expre-
siones del dominio transpersonal que encontraron (19,8%), cuando en nuestro caso fue
del 65% incluyendo tanto las atribuciones a expresiones positivas como negativas. En
este caso, nos acercamos mas a los resultados de Payas et al. (2008), la cual encontrd un
46%.

En resumen, podemos decir que encontramos algunas importantes diferencias
con el primer estudio de Rufino, pues ella encuentra méas insatisfaccién espiritual en sus
pacientes, que nosotros en este estudio, algo que expresa asi (2015, p. 70): “no enten-
demos que todas las necesidades espirituales expresadas estuvieran insatisfechas”. Sin
embargo, exceptuando los tres mayores porcentajes de prevalencia (41,8%, 26,7%,
21%), el resto no supera el 20% por codigo. Lo cual quiere decir que no son representa-
tivos del sentir de la mayoria de pacientes. Algo que también ocurre en el estudio de
Payas et al. (2008), quien todavia encuentra menor sufrimiento espiritual (tabla 3) con
expresiones que tampoco superan el 20% del total.

Payas y Rufino encontraron que efectivamente, las necesidades espirituales exis-
ten en los dominios intrapersonal, interpersonal y transpersonal. No obstante, a la luz de
los bajos porcentajes que obtuvieron por cada categoria, se concluye que aunque existe
sufrimiento espiritual, no se da en la mayoria de los enfermos. Y esto es precisamente lo
gue encontramos en nuestro estudio. Aungue en nuestro caso, la necesidad espiritual
insatisfecha, todavia muestra una prevalencia menor que la de ellas, en contraste con la

importante mayoria de enfermos que muestran sus necesidades espirituales satisfechas.

En el segundo estudio de Rufino (2015, tabla 18 y 39) en el que pasaron el cues-
tionario GES para conocer cuanto de satisfechas o insatisfechas estaban las necesidades
espirituales, a una muestra de 47 pacientes en un estudio longitudinal, vemos que sus
resultados mostraron gran concordancia con los nuestros, al encontrar las necesidades
intrapersonales, interpersonales y transpersonales satisfechas en un 44,7%, 78,7% vy
76,5% respectivamente en el primer momento de evaluacién, y un 47,8%, 82,6% y 75%
respectivamente una semana después. Datos que también concuerdan con los de Barreto
et al. (2015), quienes encontraron alta expresion de una espiritualidad satisfecha en es-

tos tres dominios, en una muestra de 121 pacientes.
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En definitiva, lo que podemos concluir es que las necesidades espirituales al
final de la vida son una caracteristica comdn en el paciente terminal independientemente
de la cultura a la que pertenezcan, como lo demuestra este estudio, ademas de los reali-
zados en Espafa (Benito et al., 2014; Payas et al., 2008; Rufino, 2015; Vilalta, 2010),
Taiwan (Chao et al., 2002; Shih et al., 2009), Korea (Kang et al., 2012; Yong, Kim,
Han, y Puchalski, 2008;), Irlanda (Bailey et al., 2009), India (Kandasamy, Chaturvedi, y
Desai, 2011), Africa Oriental (Harding et al., 2014), Uganda (Selman et al., 2012) o los
multiples realizados en Estados Unidos (Mako et al., 2006, Mount et al., 2007), y Reino
Unido (Edwards et al., 2010), entre otros paises. Y que en el caso de este estudio, se dan
en su mayoria satisfechas, lo cual es un dato esperanzador cuando desde la salud, se
mira hacia la enfermedad, y en concreto, la enfermedad terminal, y se ve cdmo la espiri-
tualidad favorece el bienestar del paciente, como mostraron Barreto et al. (2015), para
que se tenga en cuenta en la atencion paliativa que se le dispense (Puchalski et al.,
2009).

c) Semejanzas y diferencias

Se han encontrado algunas semejanzas y diferencias innesperadas. Tal es el caso
de las visitas de amigos referidas por pacientes de Espafia y México, que no fueron
mencionadas por pacientes de India, PNG o Zimbabue. Incluso una paciente de India
expreso: “en India no existe una cultura de amigos”. Sin embargo, uno de los codigos
que mayores frecuencias recibieron en todos los paises, fueron los relativos a la impor-
tancia de la familia, y el papel que esta jugaba en el cuidado del enfermo, confirmando
asi los hallazgos de Barreto et al. (2015), al ver que un 90,9% de cuya muestra atestigud
la compafiia de algin familiar o amigo, frente al 9,1% que refiri6 soledad. Algo que
converge con los hallazgos de la dimension interpersonal del cuestionario GES, la cual
presentd mas preponderancia que las dimensiones intrapersonales y transpersonales,
atribuida a la importancia que tiene la familia y las relaciones sociales para la cultura
espafola (Benito et al., 2014; Galiana et al., 2014). A la cual se asemeja también la
mexicana. Luego aunque los amigos no sean un comun denominador en India, PNG y
Zimbabue, la familia si lo es. Y es que esta dimension relacional tan importante del ser

humano es de hecho uno de los pilares basicos de la espiritualidad, especialmente en el
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final de la vida, cuando somos forzados a despedirnos de aquellas personas que nos
acompafiaron toda la vida, a quienes mas amamos. De ahi que Edwards et al. (2010),
Bush y Bruni (2008) y otros muchos autores, encontraran esto mismo; que el bienestar
spiritual partia esencialmente de unas buenas relaciones afectivas, y no tanto del signifi-
cado abstracto de lo espiritual. Lo transcendente es la conexion que establecemos con
los que nos rodean. Afirmacion que se ve corroborada con otra de las comunalidades en

todos los paises como se mostro en la figura 15: la importancia de las buenas relaciones.

Continuando el andlisis de las areas mas significativas encontradas en la compa-
racion cultural realizada, que a su vez se relacionan con el bienestar/malestar, y con la
satisfaccion/insatisfaccion de los enfermos oncoldgicos terminales, tenemos el aspecto
religioso y espiritual. Como ya se ha visto, la existencia de las necesidades espirituales
de la SECPAL han sido un patron comun en los cinco paises estudiados. Concretamen-
te, el dominio transpersonal, el cual hace referencia directamente a elementos religiosos
y estrictamente espirituales, ha sido el mas expresado de los tres con un 65% de fre-
cuencia, respecto al 40% (interpersonal) y 52,8% (intrapersonal), incluyendo tanto ver-
balizaciones positivas como negativas. Este elevado porcentaje de expresiones religio-
so-espirituales, también es el méas alto de todos los estudios realizados usando este mo-
delo de espiritualidad tridimensional ya que Payas et al. (2008) encontraron un 30% de
expresiones para el dominio intrapersonal, un 24% para el interpersonal y un 46% para
el transpersonal. Y Rufino (2015) en su primer estudio, un 67,4% en el intrapersonal, un

51,2% en el interpersonal y un 19,8% en el transpersonal.

Estos datos de nuestro estudio son coherentes con la aseveracion de Salsman et
al. (2015) cuando sefialan la creciente cantidad de investigacion que se esta generando
en torno a la espiritualidad/religion en cuidados paliativos en las Gltimas décadas. Con-
cretamente 3778 articulos (base de datos PubMed) desde 1994 a 2013. Si esta es la rea-
lidad, obviamente se debe a que las personas o bien son religiosas, o bien son espiritua-
les, 0 bien ambas. Desde los tiempos de la colonizacion europea, Papla Nueva Guinea,
Zimbabue y México, han sido culturas cristianas muy religiosas. Y todos sabemos que
India también lo es, aunque con una diversidad religiosa mayor. Por lo tanto, no es sor-
prendente que las necesidades espirituales se hayan dado en todos los paises estudiados,
ni que el dominio mas sobresaliente del modelo tedrico haya sido el transpersonal. Co-

rroborando las apreciaciones de Taylor (2001) quien encontr6 mayor religiosidad y es-
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piritualidad en personas africo-americanos e hispano-americanos que en caucasianas de
EE.UU. Cabria preguntarse por los resultados en Espafia, pero como ya dijimos ante-
riormente, los atribuimos a la generacion que vivié la poblacién de este grupo (edad
media 67 afios), la cual fue mas religiosa.

Apuntando concretamente a las necesidades espirituales satisfechas mas compar-
tidas por todos los paises, encontramos las de sentido (en 20 pacientes de 25), ser reco-
nocido como persona (23), amor (23), establecer su vida mas alla de si mismo (25), con-
tinuidad (22) y religiosa (22). Y las necesidades insatisfechas mas compartidas; la de
esperanza (14 de 25) continuidad (17). Tras estos datos, es evidente como ya comenta-
mos anteriormente en otros apartados, que unas necesidades espirituales satisfechas
producen un bienestar en el paciente, influyendo en su estado psicoldgico, salud mental,
felicidad y buenas relaciones sociales, como hallaron Visser et al. (2010) en 31 de los
36 estudios que analizaron. Por lo tanto, podemos concluir que la mayor parte de los

pacientes de India, PNG, Zimbabue, México y Espafia gozan de buena calidad de vida.

¢Que les ha llevado a mostrar fundamentalmente bienestar en lugar de malestar,
en un momento de la vida tan crucial como es la patente cercania de la muerte? Respon-
der a esta pregunta no era un objetivo de este estudio, pero tal vez sirva como mera in-
tuicion la investigacion de Paulo Kroeff (1999), quien encontré que las personas con

personalidad resistente (resiliente) y alto sentido de la vida, toleraban mejor su cancer.

A la inversa de lo que Pearce, Coan, Herndon, Koening, y Abernethy (2012)
vieron; pacientes que no recibieron asistencia espiritual cuando la necesitaban, presenta-
ron mayores sintomas depresivos, menor paz y significado en la vida. En el caso de este
estudio ocurre al contrario, dado que estas personas generalmente no muestran necesi-
dades espirituales insatisfechas, poseen buena calidad de vida, sentido y paz en sus
altimos momentos. O lo que es igual, debido a que sus necesidades espirituales han sido
atendidas, o bien se encuentran satisfechas por la propia historia personal, los pacientes
muestran buena calidad de vida, tal y como hallaron McClain, Rosenfeld, y Breitbart
(2003).

Este hecho es el responsable de la experiencia comin de aceptacion que han

mostrado mayoritariamente del estado de su enfermedad, e incluso de su prondstico, en
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la mayor parte de los casos estudiados en los cinco paises (14 personas). Lo cual corro-
bora uno de los aspectos del primer patrén encontrado por Chao et al. (2002) en su
muestra de enfermos terminales de Taiwan, cuando se refiere a la paz interior como

forma de espiritualidad.

A diferencia de lo que hall6 Hermann (2007) en cuanto al tipo de personas que
presentaban mayor bienestar espiritual, ninguno de los pacientes que en este estudio
mostraron sus necesidades satisfechas (que como vimos son la mayoria), tenian estudios
superiores a la ensefianza primaria o secundaria. lgualmente, este estudio contradice el
suyo porque excepto un par de casos, todos los pacientes se encontraban en el contexto
hospitalario cuando se les entrevistd, mientras que los pacientes que €l encontrd con
mayor bienestar se encontraban en casa, frente a los que se encontraban en el hospital,

mostrando peor bienestar.

Una experiencia coman y curiosa de encontrar en todos los paises, fue la satis-
faccion con la atencion médica recibida (incluida en la necesidad de ser reconocido co-
mo persona satisfecha en 23 personas), que contrasta con la falta de recursos médicos en
India, PNG y Zimbabue, pero que no fue una caracteristica de Espafia y México. Es
interesante el hecho de que a pesar de esta falta de recursos, los pacientes no refiriesen
grandes quejas, 0 molestias por la atencién dispensada. Tal vez si supieran que podrian
ser atendidos con mucha mas calidad, tal y como son los equipos de cuidados paliativos
en paises mas desarrollados (Barbero, 2014), especialmente en su relacion con la espiri-
tualidad (de Luis et al., 2014), sus quejas serian mayores. Al no poder comparar su
atencion recibida con la que se provee a otros pacientes en otros paises, parece ser que
aceptan lo que tienen. De lo cual se deduce que existen diferentes modelos de atencion,
y que cada ciudadano vive adaptado al que tiene, sea bueno o malo (Bruera y Sweeney,
2002).

Si la apreciacion por las relaciones personales y la importancia de éstas, en espe-
cial la familia, han sido un elemento comun a las cinco culturas estudiadas, también lo
fue el problema con las personas que mas nos importan, pues es de naturaleza humana
el conflicto de intereses. Diversos autores han resaltado la especial importancia que las
relaciones afectivas han tenido en los pacientes terminales que estudiaron (Edwards et
al., 2010, Chao et al., 2002; Bush y Bruni, 2008). Y éste estudio ha confirmado sus des-
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cubrimientos, tanto en sentido positivo como en negativo. Ya se ha comentado ante-
riormente que 18 personas expresaron tener buena relacion con su fami-
lia/amigos/comparieros, y 20 personas dijeron estar bien atendidas por su familia. Dos
de las experiencias que se encontraban entre las diez mas comunes del grupo (tabla 23).
Por otro lado, los problemas con personas cercanas fueron expresados por 6 personas de
todos los paises excepto Espafia, y 8 igualmente de todas las culturas excepto de India,

declararon haberlos tenido, pero estar ya solucionados.

Si las relaciones personales son de vital importancia durante la vida, méas aun lo
son cuando llega la muerte, hecho reflejado en la tabla 23. Por eso, aunque los proble-
mas relacionales hayan tenido presencia en todos los paises de la muestra, fueron mu-
chas menos personas, y concretamente unicamente 6 de 25, quienes los mantenian. Eli-
zabeth Kibler-Ross (1997), la reconocida autora de los cuidados paliativos, nos cuenta
en su testamento vital como tantos problemas relacionales a lo largo de su vida tuvieron
un sentido profundo, que a veces solo pudo entender después de afios. Sirva su ejemplo
pues, para no dramatizar los problemas, sin por ello descuidar la busqueda de la paz con

quienes amamos, especialmente si no los vamos a volver a ver.

Para finalizar, se ha de comentar el impacto que la entrevista tuvo en los pacien-
tes entrevistados, y que fue otra de las positivas semejanzas en todos los paises. Al con-
cluir la entrevista, se le preguntaba al paciente: “Esta entrevista, ¢te ha hecho sentir
mejor o peor que antes? ”. Y las respuestas fueron en su mayor parte de agradecimiento
(21 personas), como ya se ejemplifico anteriormente. Confirmando de esta forma, los
resultados de Vilalta (2010, p. 114-120) quien tras preguntar a 50 pacientes sobre
practicamente los mismos temas que preguntamos para este estudio (Vilalta, 2010,
anexo 5), encontrd gque su cuestionario no afectd negativamente al paciente a pesar de su

condicidn fragil, sino todo lo contrario, como reflejan sus respuestas a estos tres items:

-¢Considera que el tema del cuestionario es pertinente a tratar?. BASTANTE-
MUCHO (75%)

-¢,Cree que los temas del cuestionario han sido importantes? ¢Consdiera las preguntas
adecuadas? BASTANTE-MUCHO (85,7%)

-¢,Cree usted que este cuestionario habria de ser utilizado con personas enfermas de
forma sistematica? BASTANTE-MUCHO (87,8%)
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Sirvan sus resultados, que como vemos son casi idénticos a los nuestros, para
demostrar que hablar abiertamente con el enfermo, sobre su enfermedad, su muerte y
sobre como se siente en estos delicados momentos de la vida, no es algo que le lastime,

sino que le alivia.

5.4.- Limitaciones del estudio y mejoras para futuras investigaciones

Algunas limitaciones de este estudio son que en el caso de las muestras de India,
PapUa Nueva Guinea y Zimbabue, al ser necesario un intérprete, la informacion accesi-
ble por parte del paciente se reducia considerablemente debido al filtro del traductor,
quien a pesar de transmitir todo lo que el paciente decia, obviamente, perderia detalles
que sélo el investigador puede entender su valor para la investigacion. Igualmente, el
hecho de no poder dialogar con los pacientes directamente, hizo que las entrevistas se
redujesen mucho en términos temporales, pero también que perdiesen la empatia que
podia establecerse entre investigador y paciente, y que légicamente derivaria en una
respuesta mas amplia y rica que la que pudo proveer al intérprete, quien no esta formado
para tratar este tipo de pacientes, ni esta entrenado como deberia para entender realmen-

te la transcendencia de esta investigacion.

Otras limitaciones fueron que la muestra aunque muy heterogénea, fue pequeria.
Y los pacientes entrevistados, aunque cumplian con el criterio de enfermedad terminal,
el hecho de que hayan podido participar de esta investigacion donde se requeria un esta-
do de salud minimo, no da representatividad a todo el espectro temporal que supone la
terminalidad del cancer, especialmente los Gltimos dias de vida, donde como ya en-
contré Kibler-Ross (2000a, 2000b, 2002, 2005), pueden darse los aprendizajes y cam-
bios mas importantes de la vida del paciente. Por tanto, para futuras investigaciones se
aconseja aumentar el tamafio muestral, y entrevistar al paciente sin ninguna persona
mediadora, es decir, sin intérprete. Lo cual supondria tener que seleccionar cuidadosa-
mente y formar muy bien a una persona local para que pudiera llevar a cabo esta inves-
tigacion. Idealmente alguien del personal sanitario que trabaja diariamente con el pa-
ciente, con quien ya tiene confianza, y que le va a poder acompafiar hasta el final de sus

dias.
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TERCERA PARTE
Conclusiones



CAPITULO 6
DISCUSION GENERAL

Ya vimos como en el transcurso de 7 afios desde que esta investigacion co-
menz@, diversos investigadores han desarrollado trabajos en base a las mismas propues-
tas de las que parti6 esta tesis, expuestas en las primeras publicaciones del GES de la
SECPAL.

Como se coment6 en el apartado de “justificacion y objetivos”, las metas que se
planteaba este proyecto de investigacion eran dos, para complementar los trabajos reali-

zados en este ambito:

1.- La creacion de una herramienta para evaluar las necesidades del modelo 10
en 3-N.

2.- Determinar si las necesidades espirituales del modelo 10 en 3-N, estan pre-
sentes en enfermos terminales de otros paises con culturas muy diferentes a la
occidental, ademas de la espafiola. También se plantea encontrar la forma en que

aparecen dichas necesidades.

En la consecucion de estos objetivos, consideramos que se afiadieron algunas
mejoras a las investigaciones previas. Por ejemplo, aunque la propuesta de necesidades
de Maté y Juan (2008) ha sido uno de los pilares tedricos basicos, no identificaron di-
rectamente la “necesidad de poner en orden sus asuntos”, sino que la dejaron implicita.

Algo que hemos rescatado en esta tesis.
Payas et al. (2008) integraron el modelo 10-N de Maté y Juan (2008) en la es-

tructura espiritual “intrapersonal, interpersonal y transpersonal”, pero al no hacerlo in-

tencionadamente, olvidaron especificar mejor la delimitacion de algunas de las necesi-
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dades del modelo 10-N, por lo que olvidaron la “necesidad de volver a leer su vida”.
Que en esta tesis se ha tenido presente.

Vilalta (2010) confirmé la presencia de las necesidades espirituales descritas por
Maté y Juén (2008). Aunque no confirmé directamente la necesidad de amar y ser ama-
do, que esta tesis si ha distinguido del resto de necesidades. Por otro lado, uno de los
objetivos secundarios de su investigacion fue la de sugerir una herramienta para evaluar
dichas necesidades, pero la formulacion de sus items a veces resultaba ambigua para tal
fin. Ademas de que al no estar interesado su estudio en la creacién de ninguna herra-

mienta psicométrica, los analisis estadisticos necesarios no fueron llevados a cabo.

Por otro lado, creemos que el Cuestionario GES elaborado por Benito et al.
(2014), cuenta con demasiados pocos items para evaluar el modelo 10 en 3-N, aungue

eso si, lo hace versétil para el trabajo clinico.

Ante todo esto, la presente investigacion aporta elementos que complementan
favorablemente los trabajos anteriores, y que analizaremos por partes, ya que aungque no
fueron objetivos de esta tesis, hemos dado con hallazgos interesantes que se han de dis-

cutir.

Cuestionario Orientativo sobre Necesidades Intrapersonales, Interpersonales y Trans-
personales (CONIIT)

El primer objetivo de esta tesis era la creacion de una herramienta que evaluase
las necesidades espirituales en enfermos terminales. Para comprobar la idoneidad del
CONIIT, se llevo a cabo un estudio piloto con 33 pacientes en muestra mexicana. A
pesar de ser una muestra muy pequefia, el instrumento ofrecié una considerable consis-
tencia interna de las escalas que evaluaban cada necesidad. Luego se puede decir que
cuenta con una suficiente fiabilidad (Alpha = 0.8). Posteriormente se llevoé a cabo un
andlisis factorial para medir la coherencia de las 10 escalas, y el scree test indicé la
existencia de 8 factores, coincidente completamente con 6 de las categorias descritas,
viéndose 4 de ellas unidas en 2. Lo cual ofrece una razonable consistencia factorial,

puesto que practicamente todas las necesidades presentaron saturaciones en factores
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independientes. Esto significa que la estructura tedrica propuesta se ve razonablemente
apoyada en el cuestionario, es decir, que el CONIIT es valido para medir las necesida-
des del modelo 10 en 3-N. Sin embargo, el nimero de la muestra era insuficiente para
que estos resultados fuesen relevantes. De forma que repetimos el estudio con 203 pa-
cientes, pero esta vez con muestra espafiola. Obteniendo todavia mejores resultados en
cuanto a la fiabilidad, ya que el comportamiento de los items y las escalas, obtuvo alfas
entre 0.77 y 0.97, dando lugar a una consistencia interna total de Alpha = 0.94. El anéli-
sis factorial exploratorio sin embargo dio lugar a 7 escalas, uniendo 6 de las 10 iniciales
en 3. Este resultado da un factor menos que en el estudio piloto. Sin embargo, se llevo a
cabo un analisis factorial confirmatorio para cada modelo (10-N, 3-N, 10 en 3-N), y lo
que se vio es que el 10-N era el que mejor estructura ofrecia con respecto a los otros
dos, con un RMSEA=0.036. Pero siendo que el modelo 10 en 3-N mostraba un RMSEA
proximo (0.052), y que la base del modelo combinado es la del modelo 10-N, que luego
es ha clasificado en base a tres dimensiones. Entendimos que también el analisis facto-

rial resulto positivo, ofreciendo una suficiente validez al cuestionario.

Tras estos analisis, lo que se concluyo es que el CONIIT sugeria ser una herra-
mienta valida y fiable para utilizarse con enfermos terminales, complementando asi
otras pruebas para medir espiritualidad en la terminalidad, como el Cuestionario GES de

Benito et al. (2014), o el Spiritual Needs Inventory de Hermann (2006) por ejemplo.

Satisfaccion vs. Insatisfaccion de las necesidades espirituales

Una particularidad en la que no se ha deliberado lo suficiente respecto a las ne-
cesidades espirituales con las que viene trabajando el GES de la SECPAL, como ya ha
puntualizado Rufino (2015), es el grado de satisfaccion o insatisfaccion de las mismas.
Algo que hemos tenido muy presente en nuestro tercer estudio. En él, encontramos que
al ser un estudio cualitativo, la forma de averiguar la satisfaccion o insatisfaccion de sus
necesidades viene marcada por la frecuencia de cddigos al respecto. El proceso como se
explico consistio en ir filtrando todos los codigos recogidos a través de la dptica del
modelo 10 en 3-N (descrito en el apartado 2.4.), siguiendo los criterios establecidos en
la tabla 4. El resultado expuesto en la tabla 32, fue que todas las necesidades aparecen

satisfechas en mas de 20 personas del total de 25 de la muestra (un 80%), a excepcion
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de la necesidad de releer la vida (13 personas), de esperanza (14 personas), de perdon (8
personas) y de ordenar sus asuntos (7 personas), en que aparecen satisfechas en menor
proporcién. Por otro lado, las necesidades insatisfechas no superan el 40% de la pobla-
cion (10 personas), a excepcién de la necesidad de esperanza (14 personas) y la necesi-
dad de continuidad (17 personas). De esto se concluye que las necesidades espirituales
aparecen mucho mas satisfechas que insatisfechas en estos pacientes.

Vilalta (2010), no distinguid entre necesidad satisfecha o insatisfecha, pero se
puede deducir el dato al observar la puntuacién que dieron sus pacientes a los items del
cuestionario que se les aplicd, lo cuales muestran tener satisfechas las necesidades de
releer la vida, ordenar los asuntos, establecer su vida mas alla de si mismo, religiosa y
de esperanza. La necesidad de ser reconocido como persona es ambigua y no deja claro
el sentir del paciente. Las necesidades de perdonar, sentirse perdonado y continuidad,
apenas existen. Y sélo la necesidad de ordenar sus asuntos aparece insatisfecha (puntua-
cion de 5,7 sobre 10). Es decir, casi la totalidad de los pacientes mostraron sus necesi-
dades satisfechas. Por lo tanto nuestros resultados se acercan a los suyos, aunque mos-

trando algo mas de insatisfaccion.

Una lectura de nuestros resultados cifiéndonos al modelo tridimensional (tabla
32), refleja que en el dominio intrapersonal un 62,7% de las personas muestran satisfac-
cién en sus necesidades, frente al 25,3% que las muestran insatisfechas. En cuanto al
dominio interpersonal los resultados son muy similares, ya que un 61% muestra sus
necesidades satisfechas, y un 19% insatisfechas. Y respecto a la dimension transperso-
nal, un 92% muestra sus necesidades satisfechas y un 38,7% insatisfechas, siendo la
dimension mas satisfecha con gran diferencia de las tres, a la vez que la mas insatisfe-
cha. Esto es debido como se explicd anteriormente, a que una persona puede sentir la
misma necesidad satisfecha en una expresion de su vida, pero no en otra, como por
ejemplo ocurre con la necesidad de continuidad, ya que un paciente puede creer que
continuara viviendo en forma de espiritu y eso le hace sentir bien, mientras que se siente
muy preocupado por la situacion en que quedaran sus hijos cuando no esté, porque ya
no podran contar con la pension del padre que les mantenia. O por ejemplo con la nece-
sidad de establecer su vida mas alla de si mismo, por la cual se sienten satisfechos con
sus creencias espirituales, pero insatisfechos porque no pueden desplazarse hasta un

entorno concreto para sentirse aliviados en contacto con la naturaleza.
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Estos resultados se asemejan mucho a los de Rufino (2015, tabla 18), quien en-
contrd las necesidades satisfechas en sus pacientes en el primer momento de medicion
de su estudio 2, para el dominio interpersonal en un 78,7%, para el dominio transperso-
nal en un 76,5%, y solo el dominio intrapersonal, difiere bastante de nuestros resultados,
pues ella encontrd un 44,7% de satisfaccion. Por otro lado encontré un 21,3% de insatis-
faccion en la dimension interpersonal, un 23,5% en la transpersonal, y 55,3% en la in-
trapersonal. Solo esta Gltima diferiria bastante con nuestros resultados.

También nuestro estudio se equipara a los hallazgos de Payas et al. (2008). Los
cddigos que asignaron estos autores para denominar al grueso de comentarios que reco-
gieron los profesionales de verbalizaciones de sus pacientes, fueron en su mayoria nega-
tivos, pero aun de forma inversa, estan en la linea con nuestros resultados ya que sélo
encontraron un 17% de necesidad insatisfecha en el dominio interpersonal, un 30% en el

intrapersonal, y un 22% en el transpersonal.

Si entendemos que tener las necesidades espirituales insatisfechas trae consigo
sufrimiento espiritual, podemos concluir que los pacientes de este estudio tienen un su-
frimiento espiritual bajo, que no supera el 40%. Confirmando asi los resultados de Rufi-
no (2015, tabla 23), quien localizé un 42,6% de sufrimiento espiritual en sus pacientes.
Asi como los de Delgado-Guay et al. (2011), quienes lo encontraron en un 44% de su
muestra. También Mako et al. (2006) en una muestra de 57 pacientes terminales, en-
contré un bajo dolor espiritual, expresado intrapsiquicamente (48%), interpersonalmente

(38%), y transpersonalmente (13%).

Como podemos comprobar, el conjunto de datos, ya no solo los nuestros, sino
también los de Rufino y Payas, ratifican la conclusion a la que llegé Vilalta (2010), en-
contrando que la valoracién de los pacientes sobre sus necesidades espirituales no con-
firma del todo lo que manifiesta la literatura. Y es que una lectura de los estudios tanto
tedricos como empiricos, referentes a la atencion de la espiritualidad en enfermos ter-
minales, demuestra la alarma que se ha creado en torno al sufrimiento espiritual en el
contexto de los cuidados paliativos. Entendemos que desde que primeramente expreso

esta preocupacion al respecto Cicely Saunders (1978, 1988), muchos profesionales del
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sector recogieron el testigo y abogaron por proporcionar al paciente terminal la atencion
integral que necesitaba, con especial énfasis en la dimensidn espiritual, que hasta enton-
ces habia sido muy desatendida en el &mbito médico. Sin embargo, desde el surgimiento
del movimiento hospice en 1967, que enfatiza la atencion espiritual, la cantidad de estu-
dios publicados en el area de cuidados paliativos no ha parado de crecer, dando la im-
presion de que esta desatendida dimension espiritual humana, es generadora de un gran
sufrimiento espiritual que impide la calidad de vida del enfermo. No obstante, la reali-
dad es muy diferente, reflejada por ejemplo en el hecho de que Rufino (2015) solo ob-
tuvo 86 pacientes que espontaneamente refirieron necesidades espirituales, de un total
de 276. O los bajos porcentajes que hallaron Vilalta (2010) y Payas et al. (2008) en

cuanto a la insatisfaccion de las necesidades espirituales de los modelos 10-N y 3-N.

La alta satisfaccion y baja insatisfaccion de las necesidades espirituales del mo-
delo 10 en 3-N, que se han encontrado en Mexico, Espafia, India, Papta Nueva Guinea
y Zimbabue, confirman los resultados de los autores mencionados, ya no solo a escala
nacional, sino internacional. Concluyendo que a pesar de que se hable mucho de sufri-
miento espiritual al final de la vida, en realidad, no parece que haya tanto sufrimiento.
Esto no significa que no exista en absoluto, sino que se presenta en un grado menor al
que la literatura cientifica nos puede hacer pensar. Creemos que esta realidad se corres-
ponde mas con el creciente interés por la espiritualidad, por parte de los profesionales e
investigadores de cuidados paliativos, que por la magnitud del sufrimiento espiritual
latente en los pacientes. No obstante, se reconoce la necesidad de que esta atencién a la
espiritualidad en los pacientes terminales tenga lugar, porque efectivamente el sufri-

miento espiritual existe, y debe ser cuidado.

Existencia del Modelo 10 en 3-N de necesidades espirituales en otras culturas

El estudio cuantitativo piloto con el CONIIT que se realizé en México, ya ofrece
de por si un dato relevante en cuanto a la existencia de las necesidades espirituales de-
fendidas por el GES de la SECPAL. Pues como vimos en la tabla 13 y 14, los pacientes
expresaron respuestas que asi lo atestiguaron. No obstante, la metodologia de dicho es-

tudio no estaba enfocada a corroborar la presencia de dichas necesidades, sino a la vali-
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dacion de un cuestionario. Por lo cual estimamos mas adecuado evaluar la existencia del

modelo 10 en 3-N, a través de un estudio cualitativo.

Para lograr una muestra lo mas representativa posible del universal humano,
teniendo en cuenta las multiples limitaciones para conseguirlo, se escogidé un pais de
cada continente. Los resultados tal y como se muestran en la tabla 31 del estudio 3, re-
flejan la existencia de tales necesidades en los cinco paises, eso si, expresadas en dife-
rentes frecuencias y con distinto grado de satisfaccion o insatisfaccion. Lo cual esté di-
ciendo que el modelo 10 en 3-N que propone el GES de la SECPAL, sobre las necesi-
dades espirituales en pacientes terminales, se expresa universalmente. Aunque obvia-
mente se ha de tener en cuenta que 5 paises no son suficientes para concluir que estas
necesidades son verdaderamente universales, pero sirve para tener una primera aproxi-

macion.

Calidad de vida en el proceso de morir

El estudio transcultural trajo consigo otros datos que no se buscaban directamen-
te, aunque estaban relacionados, como es la calidad de vida de los pacientes. Una cues-
tion que nos preocupaba era la condicion en que morimos las personas. Como ya se dijo
anteriormente, los 10 cddigos que representan a las respuestas méas frecuentes de los
pacientes (tabla 23), responden a esta cuestion: Creencia e importancia de Dios, Buena
relacion con la familia/amigos/compafieros, Tolerante con la enfermedad, Atendido por
la familia, Comportamiento religioso, Satisfecho con su vida hasta que enfermo, Lega-
do: hijos, Satisfecho con la atencidn profesional, Esperanza de curarse, Incapaz de

continuar haciendo algo.

Si entendemos que aquello que mas se repite en el discurso del paciente, es lo
que mas le importa o preocupa, entonces en base a estos 10 cddigos podemos entender
que tienen un buen nivel de bienestar, ya que todos los cddigos hacen alusion a aspectos

positivos de la experiencia, excepto el tltimo (Incapaz de continuar haciendo algo).

No obstante, como se aprecia en las figuras 11 y 12, seria ingenuo pensar que

morirse es satisfactorio. Asi que también recogemos elementos que denotan gran insa-
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tisfaccion en estos pacientes (necesidad de perddn, impotencia, carga emocional y fisi-
ca, preocupacion por la recuperacion, problemas relacionales). Sin embargo, como se
ve por la frecuencia de los cddigos (tabla 26 y 27) estos elementos negativos, no son la
mayoria, sino la gran minoria de los 25 pacientes estudiados, siendo los positivos: acep-
tacion del momento presente, paz interior con la propia vida, apoyo de Dios y de la

gente cercana, esperanza.

A modo de contrastar si dicha calidad de vida es real, se analizaron las entrevis-
tas desde la teoria del duelo de Kiibler-Ross (1975), y se encontré que 22 personas del
total de 25, aceptaban su situacion. Hecho pues, que confirma su calidad de vida en es-
tos momentos. Ya que una resistencia o incluso negacion de la circunstancia que estan
viviendo redundaria en sufrimiento emocional y espiritual, que no presentan. Este dato,
unido al nivel de satisfaccion que se encontrod referente a las necesidades espirituales,

avalan la buena adaptacion del paciente a su situacion.

Se ha descubierto que una enfermedad tan grave como el cancer, sin necesidad
de ser terminal, puede tener repercusiones favorables en la vida del enfermo (Kroeff,
1999). Tal vez esta condicion resiliente (Bermejo, 2011; Cyrulnik, 2009; Fores, 2008;
Maddi y Khoshaba, 1994; Monroe y Oliviere, 2007; Rivas-Lacayo, 2007, Siebert, 2007;
Urraca, 1982; Voogt et al., 2005; Yates et al., 1981) es la responsable de que la mayoria
de los enfermos tengan una relativa buena calidad de vida, frente a la adversidad del

momento.

Diferencias y semejanzas culturales

Entre las diferencias culturales (figura 13), hubo algunas que ya se esperaban
encontrar, como la falta de recursos médicos, educativos y econdmicos en aquellos pai-
ses que se consideran menos desarrollados (India, Papia Nueva Guinea y Zimbabue).
También se esperaba encontrar mayor devocion religiosa en India y México, incluyendo
la singularidad de la creencia en la reencarnacién de India. Pero fue una sorpresa encon-

trar también en Papua, y Zimbabue una alta religiosidad.

Fue también algo inesperado encontrar en India, Papua y Zimbabue a gente del

ambito rural, preocupados por la pequefia agricultura y ganaderia familiar, porque el
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lugar donde se llevaron a cabo los estudios fue en grandes ciudades. Lo que no sabia-
mos es que muchas de estas personas vienen a tratarse al hospital, aunque vivan en me-

dios rurales.

Nos sorprendié encontrar a personas en PapUa que no conocian la naturaleza del
cancer, pensando que podria ser contagioso. O en India, quienes evitaban decir a algu-

nos familiares que lo padecian, por miedo a ser rechazados socialmente.

Hubo una falta de comprensién de las dos o tres preguntas mas abstractas de la
entrevista, que si fueron entendidas por los pacientes de México y Espafia. Lo cual no
sabemos si esté relacionado con el nivel educativo o con la diferencia de la lengua cas-

tellana. Este hecho deberia ser tenido en cuenta para futuras investigaciones.

Otros desconciertos fueron que mientras en Espafia y México, la visita de los
amigos es algo normal, en Papla, Zimbabue e India es muy infrecuente, por no decir

totalmente ausente.

Igualmente sorprendio el gran problema con el alcohol que se vive en Papua. Y
que no sabemos si por casualidad o no, pero también vimos presente en pacientes de

India.

En cuanto a las semejanzas (figura 14 y 15), sobra decir que las propias necesi-
dades espirituales (10 en 3-N) que venimos comentando constituyen la mas importante,
ya que se han encontrado en los cinco paises. La aceptacion de la condicion en la que se
encuentran los pacientes ha sido otro aspecto comun a todos los paises. Igual que la
consideracion general de que lo mas importante en la vida son las buenas relaciones.
Otra similitud fue el agradecimiento por haber pasado un tiempo al lado de estos enfer-

mos con motivo de esta investigacion.

Dos semejanzas interculturales también las componen el aspecto religioso que
encontramos en todos los paises, y el hecho de que ningin paciente tenia estudios supe-
riores. Este dato no es relevante, pero llama la atencion. Tal vez debido a la media de

edad de la muestra, compuesta por adultos maduros.
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Los problemas familiares también han sido un patrén coman en las cinco cultu-
ras, aunque como vimos por las respuestas de los pacientes, solo 4 personas de 25, ten-

ian serios problemas sin resolver.

Este estudio transcultural supone una contribucion importante al estudio de la
espiritualidad en culturas ajenas a la occidental, que se suma a los trabajos llevados a
cabo en cuidados paliativos en Taiwan (Chao et al., 2002; Shih et al., 2009), Korea
(Kang et al., 2012; Yong, Kim, Han, y Puchalski, 2008), India (Kandasamy, Chaturvedi,
y Desai, 2011), China (Cui et al., 2014), Japon (Kawa et al., 2003) o Africa Oriental
(Harding et al., 2014).
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CAPITULO 7:
CONCLUSIONES FINALES

A continuacion se enumeran las conclusiones derivadas de los tres estudios que

componen esta tesis, en relacion al marco tedrico expuesto:

Primera

Las necesidades espirituales propuestas por el Grupo de Trabajo sobre Espiritua-
lidad de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, publicadas en sus monograficos
de 2008 y 2014, y que se detallan a continuacion siguiendo el modelo fusionado 10 en
3-N que se planted en esta tesis, estan presentes en los pacientes terminales de México,

Espafa, India, Papta Nueva Guinea y Zimbabue.

Dominio Necesidad

Intrapersonal Necesidad de releer la vida
Necesidad de sentido
Necesidad de esperanza

Interpersonal Necesidad de ser reconocido como persona
Necesidad de amor
Necesidad de perdon
Necesidad de ordenar sus asuntos

Transpersonal Necesidad de establecer la vida mas alla de si mismo
Necesidad de continuidad
Necesidad religiosa
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Segunda

El Cuestionario Orientativo sobre Necesidades Intrapersonales, Interpersonales
y Transpersonales (CONIIT) ideado para evaluar tales necesidades, ha mostrado sufi-
ciente fiabilidad y validez para ser utilizado con pacientes terminales de cancer.

Tercera

Las necesidades espirituales se dan de forma satisfecha en la gran mayoria de los
pacientes del estudio cualitativo. Luego el sufrimiento espiritual existente en los enfer-

mos investigados, en general es leve.

Cuarta

Entre las mas relevantes diferencias encontradas en los pacientes terminales ana-
lizados, estan los deficientes recursos médicos, educativos y economicos, de India, Pap-
Ua Nueva Guinea y Zimbabue, con respecto a México y Espafa.

Y entre las mas importantes semejanzas halladas, esta la casi absoluta aceptacion
de la condicién terminal en que se encuentran los pacientes, la importancia de las rela-

ciones personales y de los elementos religiosos.

Quinta

La calidad de vida general encontrada en los pacientes oncoldgicos terminales de

India, Papua Nueva Guinea, Zimbabue, México y Espafa, ha sido buena.
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CAPITULO 8
REFLEXION FINAL: UN MENSAJE PARA LA VIDA

Rosemarie Anderson y William Braud (2011) destacan una cualidad en la inves-
tigacion (fundamentalmente cualitativa), que suele pasar desapercibida en las ciencias
sociales; la transformacion personal del investigador, motivada por la propia investi-

gacion.

Pasar horas y horas sentado en la cama de enfermos a punto de morir, conversar
con ellos sobre su vida y sobre la vida, inmiscuirse en sus sentimientos, en su familia,
en sus experiencias del pasado, en sus esperanzas del futuro, en su dificil circunstancia
del presente, sus problemas y sus alegrias... En varias ocasiones teniendo que atender-
les tal cual lo haria una enfermera, porque en el momento de la entrevista ésta no esta,
limpiandoles la baba que se les cae, acomodandoles la cabeza en la almohada, dandoles
la mano y llorando con ellos, o riéndonos por pequerias anécdotas para descargar el duro
momento que estan pasando... Toda esta complicidad, empatia y compasion vivida con

ellos, en sus ultimos dias, no pueden sino transformar a quien esté a su lado.

Consideramos que lo que hemos aprendido de ellos y con ellos, se ha de transmi-
tir para el beneficio de todos, razon de ser de esta tesis. Sin embargo, el aprendizaje
vital, ese que nos transforma interiormente, que nos hace crecer, y nos convierte en me-
jores personas, ese, lamentablemente, no esta presente en estas hojas, porque supondria
una nueva tesis. Quiza la mejor y Unica forma de transmitir esa “tesis que no cabe en
esta”, sea a través del contacto humano con aquellos que nos encontremos en este cami-
no del existir. Pues en el fondo, son esas personas que participaron en nuestra vida de
una forma u otra, sus rostros, los que recordaremos cuando nos toque a nosotros trans-
itar la Gltima etapa. Y no la cantidad de datos o ideas que metimos en nuestra cabeza.
Eso, que siempre sera menos importante, quedara aqui para guiar a otras personas en su

busqueda espiritual.

Uno de esos datos, es el que se desprendidé de estas tres preguntas que contenia

la entrevista:
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1. Debido a la enfermedad, ¢ has aprendido algo importante sobre la vida o sobre
ti mismo que no conocias?
2. JQuédirias que es lo mds importante en la vida?

3. JQué consejo podrias darle a una persona para que sea feliz?

Sus valiosas respuestas nos transmiten aquello que estas personas, encarando su

propia muerte, consideran es lo mas importante en la vida:

Tabla 37. Lo més importante en la vida, aquello que nos hace felices

Cadigo Frecuencia  N° pacientes
Dios 34 17
Hacer bien a los demas 15 10
Bienestar material (por necesidad economica) 15 10
Cuidar las relaciones 10 8
Ayudar a los demas 10 7
La familia 7 7
El trabajo 6 6
Ser t mismo 6 5
La vida misma 5 4
Buena conducta 3 3
Formarse profesionalmente 1 1

Recordamos que la columna de frecuencias hace referencia al n° de veces que
hemos encontrado respuestas que se podian clasificar bajo el nombre que hemos dado a
ese cadigo. Mientras que el n° de pacientes, como bien se entiende, es el n® de personas
que han comentado algo referente a ese cddigo. La desigualdad en los datos para un
mismo codigo se debe a que en ocasiones, una persona mencionaba una idea varias ve-
ces en la misma entrevista. Lo cual indica la importancia que éste tema tiene para él o

ella. Por eso sorprende que haya tanta diferencia por ejemplo en el primer cddigo, entre
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su frecuencia y el n° de personas que lo dijeron. Sefialando que para estas personas,

Dios es realmente algo muy importante.

De hecho, llama la atencidn que Dios sea lo mas importante para estos pacientes,
mostrando mas del doble de frecuencias con respecto a otros cddigos. Pero si tenemos
en cuenta que todos los paises (México, India, Papla Nueva Guinea y Zimbabue) ex-
cepto Esparfia, son muy religiosos, es mas comprensible. Ademas de tener en cuenta que
seguramente Dios sea la fuente de mayor apoyo y paz, cuando se esta a punto de morir.

Aunque bien se indica en la tabla, el hecho de que el “bienestar material” ocupe
la tercera posicion, no debe interpretarse desde la 6ptica occidental, sino desde la de los
paises donde ha tenido lugar esta investigacion, ya que excepto Espafia y México, el
resto son paises en vias de desarrollo, donde su gente pasa verdaderas dificultades
economicas para tener una vida digna, y en muchos casos incluso para poder tener vida,
ya que no existe un sistema sanitario gubernamental, y al no tener recursos para costear-

se los tratamientos, mueren.

Si observamos bien la tabla, nos percataremos de que hay un comin denomina-
dor (resaltado en negrita): la importancia que tienen los otros. Esto ya se expuso en el
tercer estudio, pero convenia recordarlo de nuevo aqui, ya que nos ha parecido un valio-

so mensaje el que nos dejan los que se van.

Es curioso que la familia no ocupe uno de los primeros lugares de importancia,
siendo que en general es lo que mas nos importa a todos. La razon puede encontrarse en
la manera en que fueron formuladas las preguntas, ya que ninguna hace alusion a lo que
cree que es mas valioso en SU vida, sino en LA vida, la que compartimos con todos.
Por lo tanto, los pacientes respondieron aquello que creian se podia aplicar a todo el ser

humano, y no solo a su existencia particular.

A continuacién transcribimos algunos de los testimonios que nos han dejado

como ensefianza estas personas que ya no estan:
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E. What the people have to do to have happy life?

T. Do the things that are right for you, don 't follow the wrong way. You know you can
always choose what to do. We live for a period of time, while living here, it is better to
do it in the best way. Live the life you want to have, help the people. Fight for the things
you want to achieve in life. Don 't wait sitting at home.

(Mujer 50, India)

E: Que diria usted que es lo mas importante en la vida?

P: Tener fe, creer en poder vivir, pensar, tener fe y vivir. Yo siempre he tenido fe, pero
ya te digo, a veces por las circunstancias se te va un poco, pero siempre he creido en
algo

E: Y que diria usted que es la vida? Para usted que significa la vida?

P: La vida es lo mejor que hay, lo mejor que puedo sentirse uno, vivir tranquilo, feliz,
que te quiera todo el mundo y querer a los demas. Para mi eso es la vida y la felicidad
(Hombre 72, México)

P: econdmicamente no me preocupa nada. Ahora le doy la tarjeta a mi hija y ni le pre-
gunto si queda o no dinero. Antes era un poquito rata...si tengo un capricho me lo mi-
raba...mi hija estrena y me lo niega y yo me callo. Porque lo mas importante en esta
vida es que el entorno que te rodea sea feliz de una manera o de otra y yo en eso a pe-
sar de mi enfermedad soy feliz.

(Mujer 71, Espafa)

E: Que le diria usted a la gente para ser feliz? Para que tengan una vida feliz’
P: Ser bueno, y asi puede ser una raiz de la felicidad

E: Y para ser bueno, que hace falta? Que hay que hacer para ser bueno?

P: Pues no hacer dafio a nadie, ayudar siempre que se pueda

(Mujer 53, México)
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E: Para €l ¢qué tiene que hacer una persona cualquiera para ser feliz?

T: Si, si, si él. El dice que si tiene que estar con sus vecinos y siempre tiene que... si al-
guien le pregunta algo tiene que darle eso, como 50 rupias y si.

E: O sea, que si alguien necesita ayuda...

T:Ayudar. Si ha dicho que si tiene que ayudar a las personas, juntos y todo eso.

E: ¢Unidos?

T: Unidos, mezclado, estar mezclado con otras personas, vecinos y todo, y tiene que
hacer ¢como se dice? ¢donacién? Donativo.

E: ¢De dinero?

T: Si, alguien tiene algun problema tiene que ayudarlo y si, tiene que hacer algo ¢cémo
se dice? Que tiene el casamiento de su hija... Si necesita ayuda o dinero, se puede dar
donativo y todo.

E: Me parece muy bien. Yo también pienso igual.

(Hombre, 46, India)

E: Usted que cree que es la felicidad?

P: La felicidad es quererse unos a otros

E: Y que cree que una persona tiene que hacer para ser feliz?
P: Pues querer

E: Y ... también ha pensado siempre asi?

P: Si.

(Hombre 74, México)

E: una ultima pregunta...que crees que hay que hacer para ser feliz?

P: que una persona haga lo que le mas gusta,...no obligar a nadie a que estudie lo que
no le gusta...porque después no lo puede ejercitar porque no le va. Ver a una persona
feliz, es verla que la satisfaccion de su trabajo le llena y eso es muy importante en la
vida. Lo mas importante es tener a un hijo o el entorno feliz.

(Mujer 71, Espafa)
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E: Pues ya para acabar. Dos preguntas. ¢;Qué cree que es lo mas importante en la vida
de una persona, ¢que es para €l?

T: Se tiene que... como voy a decirte, se tiene que... Tener fe a todas las personas.

E: ¢Creer en las personas?

T: Si, tiene que tener fe a todas las personas, esto tiene que ser mas importante que en
su vida.

E: ¢Eso significa que tiene que confiar en las personas?

T: Si, confiar en la persona, si

E: ¢Y que piensa que hay que hacer para ser feliz?

T: Tiene que hacer meditacion a Dios. No tiene que pensar mal para otros. Esto, estos
dos.

(Hombre 45, India)

E: Y que podria decir que es la vida?

P: No lo he sabido nunca. Incomprensible... Hay que tener un buen corazon.

E: Solo quedan dos ultimas preguntas. Que cree usted que es la felicidad?

P: Es lo que siempre buscamos, pero nunca se encuentra. No existe.

E: Siempre ha pensado asi 0 a raiz de la enfermedad?

P: Si, siempre he pensado que la completa felicidad no existe. Son fases, fases felices,
fases infelices. Que hay una boda, eres feliz. Que nace alguien, eres feliz. Que hay una
enfermedad, pues eres infeliz. Es asi.

E: Que diria que es lo mas importante en la vida?

P: Pues no lo sabria decir.

E: De su vida, que es?

P: De la mia la familia.

(Hombre 65, México)

T: What does he think is the most important thing in life? In life, not in his life.

E: He says we should live happily, we should see our family, take responsibility of our
family and have compassion for those who are suffering and that are the most important
things in anybody's life. He also says to think good about oneself and think good about
the others.

(Hombre 60, India)
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E: Todos estamos aqui de paso. Cuando ya no estés, donde crees que iras?

P: Yo suefio con un sitio muy bonito donde descansar y no sufrir.

E: Pero seguiras consciente?

P: Claro, consciente. Sera verde, con flores. No habréa coches, ni cosas que no me gus-
tan. Tu ahora me regalas un millén 'y no lo quiero. Gracias. Para que quiero el dinero
ahora, que ya ni puedo valer

E: En su paso por esta vida que deja?

P: En mi paso por la tierra dejo a mi familia, un hijo, mucho amor. El amor que he
dado a las personas. Yo soy muy carifiosa y si puedo ayudar ayudo.

(Mujer 53, México)

Deciamos que ya hemos visto como, el patron més repetido al preguntarles sobre
lo que consideran mas importante en la vida, ha sido el “cuidarnos entre nosotros”. Jun-
to a esto, uno de los codigos mas utilizados para representar algunas de las respuestas

que dieron los pacientes fue: “Es importante pensar en la muerte cuando se esta sano”.

No indagamos en averiguar por qué hacian referencia a esto, pero tal vez fuese
porque si lo hubieran pensado, habrian vivido mas intensamente aquello que es real-
mente importante en la vida, cuando hubo tiempo para vivirla.

Probablemente sea éste el mensaje principal que estas personas nos quieran

transmitir.

284



CAPITULO9
BIBLIOGRAFIA

Aanstoos, C. Serlin, 1., & Greening, T. (2000). History of Division 32 (Humanistic Psy-
chology) of the American Psychological Association. In D. Dewsbury (Ed.), Unification
through Division: Histories of the divisions of the American Psychological Association,
Vol. V. Washington, DC: American Psychological Association.

Aguirre, R. (1996). Aproximacion actual al Jesus historico. Bilbao: Cuadernos de Deus-
to.

Ahedo, 1., y Gorostidi, I. (Eds.) (2012). Politica integral. Pamplona: Pamiela.

Albaugh, J.A. (2003). Spirituality and life-threatening illness: a phenomenologic study.
Oncology Nursing Forum, 30(4), 593-8.

Albers G, Echteld MA, de Vet HC, Onwuteaka-Philipsen BD, van der Linden MHM, &
Deliens L. (2010). Content and spiritual items of quality-of-life instruments appropriate
for use in palliative care: a review. J Pain Symptom Manage,40, 290-300.

Aldridge, D. (2000). Spirituality, healing and medicine: return to the silence. London:
Jessica Kingsley.

Almendro, M. (2002). Psicologia del caos. Vitoria: La llave.

Almendro, M. (2004). Psicologia y psicoterapia transpersonal (3* Ed.). Barcelona:
Kairos.

American Psychological Association (2015). The road to resilience. Accedido el 23 de
mayo. URL.: http://www.apa.org/helpcenter/road-resilience.aspx

Anderson, R., & Braud, W. (2011). Transforming self and others through research:
Transpersonal research methods and skills for the human sciences and humanities. Al-
bany, NY: Suny Press.

Aries, P. (1999). EI hombre ante la muerte. (32 ed). Madrid: Taurus.

Aries, P. (2000). Historia de la muerte en occidente: desde la edad media hasta nues-
tros dias. Barcelona: El acantilado.

Arranz, P., Barbero, J., Barreto, P. y Bayés, R. (2003). Intervencion emocional en cui-
dados paliativos. Modelo y protocolos. Barcelona: Ariel.

Arregui, J.V. (1992). El horror de morir. Barcelona: Tibidabo.

Assagioli, R. (1977). The act of will. NY: Penguin Books.

285


http://www.apa.org/helpcenter/road-resilience.aspx

Assagioli, R. (2004). Psicosintesis: ser transpersonal (42 Ed.). Madrid: Gaia.

Astrow, A. B., Puchalski, C. M., & Sulmasy, D. P. (2001). Religion, spirituality, and
health care: Social, ethical, and practical considerations. American Journal of Medici-
ne,110, 283-287.

Astudillo, W., Mendinueta, C. y Astudillo, E. (1995). Cuidados del enfermo en fase
terminal y atencion a su familia. Pamplona: Eunsa.

Bailey, M., Moran, S. & Graham, M. (2009). Creating a spiritual tapestry: nurses’ expe-
riences of delivering spiritual care, to patients in an Irish hospice. Int J Palliat Nurs; 15:
42-48.

Balboni, T.A., Vanderwerker, L.C., Block, S.D., Paulk, M.E., Lathan, C.S., Peteet, J.R.,
& Prigerson, H.G. (2007). Religiousness and spiritual support among advanced cancer
patients and associations with end-of-life treatment preferences and quality of life. J
Clin Oncaol, 25: 555-560.

Balducci, L. (1994) Perspectives on quality of life of older patients with cancer. Drugs
Aging, 4(4), 313-324.

Barbero, J. (2002). El apoyo espiritual en cuidados paliativos. Labor Hospitalaria, 263,
5-24.

Barbero, J. (2014). El trabajo en equipo de los equipos multidisciplinares de cuidados
paliativos: Analisis de la realidad espafiola. Tesis doctoral. Universidad Auténoma de
Barcelona.

Barbero, J. Gomis, C. y Benito, E. (2008). Propuesta de conceptualizacion. En: E., Be-
nito, J. Barbero, y A. Payas (Eds.), El acompafiamiento espiritual en cuidados paliati-
vos: Una introduccién y una propuesta. Madrid: Aran.

Barreto, P., Fombuena, M., Diego, R., Galiana, L., Oliver, A. y Benito, E. (2015). Bien-
estar emocional y espiritualidad al final de la vida. Medicina Paliativa, 22(1),25-32.
doi: 10.1016/j.medipa.2013.02.002

Bailey, M., Moran, S. & Graham, M. (2009). Creating a spiritual tapestry: nurses’ expe-
riences of delivering spiritual care, to patients in an Irish hospice. Int J Palliat Nurs, 15,
42-48.

Bayés, R. (1991). Psicologia oncolégica. Barcelona: Martinez Roca.

Bayés, R. (2001). Psicologia del sufrimiento y de la muerte. Barcelona: Martinez Roca.

Bayés, R. y Borréas, F.X. (2005). ;Qué son las necesidades espirituales?. Medicina Pa-
liativa, 12 (2), 99-107.

Bayés, R. (2006). Afrontando la vida, esperando la muerte. Madrid: Alianza Editorial.

286


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Paulk%20ME%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=17290065
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Lathan%20CS%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=17290065
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Peteet%20JR%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=17290065
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Prigerson%20HG%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=17290065
http://dx.doi.org/10.1016/j.medipa.2013.02.002

Bayeés, R. y Limonero, J.T. (1998). Evaluacion de la ansiedad ante la muerte. Presenta-
cion en el Il Congreso de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, Santander, 6-9,
mayo.

Bellosta, M. (2014a). Sentir la muerte hoy. El género al final de la vida. Zaragoza:
Prensas Universitarias.

Bellosta, M. (2014b). Guia del buen morir: Una mirada transpersonal de la muerte.
Zaragoza: Sibirana.

Benito, E., Barbero, J. y Payas, A. (Eds.) (2008). El acompafiamiento espiritual en cui-
dados paliativos: Una introduccion y una propuesta. Madrid: Aran. Disponible en in-
ternet en: http://www.secpal.com//Documentos/Blog/archivo 9.pdf

Benito, E., Gomis, C., y Barbero, J. y Payas, A. (2008). Introduccion. En: E. Benito, J.
Barbero y A. Payas, (Eds.) (2008). EI acompafiamiento espiritual en cuidados paliati-
vos: Una introduccion y una propuesta. Madrid: Aran. Disponible en internet en:
http://www.secpal.com//Documentos/Blog/archivo 9.pdf

Benito, E., Oliver, A., Galiana, L., Barreto, P., Pascual, A., Gomis, C. & Barbero, J.
(2014). Development and validation of a new tool for the assessment and spiritual care
of palliative care patients. Journal of Pain and Symptom Management, 47 (2): 1008-
1018.

Benito, E., Barbero, J. y Dones, M. (2014). Espiritualidad en clinica: Una propuesta de
evaluacion y acompafiamiento espiritual en cuidados paliativos. Madrid: SECPAL.
Disponible en internet:
http://www.secpal.com/%5CDocumentos%5CBlog%5CMonografia%20secpal.pdf

Bermejo, J.C. (1993). Asistencia integral al enfermo terminal en los hospitales y en los
domicilios. San Sebastian: Idatz.

Bermejo, J.C. (1995). Necesidades espirituales del enfermo terminal. Deusto, (sin nu-
merar), pp. 41.

Bermejo, J.C. (1998). Apuntes de relacion de ayuda. Santander: Sal Terrae.

Bermejo, J.C. (1999). Aspectos espirituales en los cuidados paliativos. Santiago de Chi-
le: Fundacion Pro Dignitate Hominis.

Bermejo, J.C. (2003). Cuidados paliativos: soporte emocional y espiritual. En J. Velez.
(Ed.), Bioéticas para el siglo XXI, (pp, 123-167). Bilbao: Universidad de Deusto.

Bermejo, J.C. (2005). El acompafiamiento espiritual. Necesidades espirituales de la per-
sona enferma. Labor Hospitalaria, 278, 23-48.

Bermejo, J.C. (2007). Dimension espiritual del cuidado. En: T. M. Bondyale, (Ed.), En-
fermeria en Cuidados Paliativos, (pp. 93-119). DAE: Madrid-Valencia.

287


http://www.secpal.com/Documentos/Blog/archivo_9.pdf
http://www.secpal.com/Documentos/Blog/archivo_9.pdf
http://www.secpal.com/%5CDocumentos%5CBlog%5CMonografia%20secpal.pdf

Bermejo, J.C. (2011). Resiliencia: Una mirada humanizadora al sufrimiento. Madrid:
PPC.

Bermejo, J.C. (2012). Empatia terapéutica: La compasion del sanador herido. Bilbao:
Desclée de Brouwer.

Bermejo, J.C., y Mufioz, C. (2014). Humanizar la gestion de la calidad. Santander: Sal
Terrae.

Blay, A. (1963). Personalidad Creadora. Barcelona: Indigo.

Blay, A. (1964). Energia personal. Barcelona: Indigo.

Blay, A. (1973). Creatividad y plenitud de vida. Barcelona: Iberia.

Blay, A. (1982). Autorrealizacion. Volimenes I, 11y 111. Barcelona: Cedel.

Blay, A. (1991). Personalidad y niveles superiores de conciencia. Barcelona: Indigo.
Blay, A. (1993). Ser. Curso de psicologia de la autorrealizacion. Barcelona: Indigo.
Brady, M.J., Peterman, A.H., Fitchett, G., Mo, M., & Cella, D.. (1999). A case for in-
cluding spirituality in quality of life measurement in oncology. Psychooncology 8 (5),

pp. 417-28.

Breckler, SJ. (1984). Empirical validation of affect, behavior and cognition as distinct
components of attitude. Journal of Personality and Social Psychology, 47, 1191-1205.

Breitbart, W. (2002). Spirituality and meaning in supportive care: spirituality- and
meaning-centered group psychotherapy interventions in advanced cancer. Supportive
Care in Cancer, 10 (4), 272-280.

Breibart, W. (2007). Who needs the concept of spirituality? Human beings seem to!
Palliat Support Care, 5, 105-6.

Breitbart, W. (2009). The spiritual domain of palliative care: Who should be “spiritual
care professionals™?. Palliat Support Care, 7(2), 139-141.

Byock, 1. (2006). Where do we go from here? A palliative care perspective. Crit Care
Med, 34 (11 Suppl), 416-420.

Bertalanffy, L. (1976). Teoria general de los sistemas. México DF: Fondo de Cultura
Econdmica.

Bohm, D. (1987). La totalidad y el orden implicado. Barcelona: Kairds.
Bohm, D. (1988). Ciencia, orden y creatividad. Barcelona: Kairés.

Braun, V. & Clarke, V. (2006). Using thematic analysis in psychology. Qualitative Re-
search in Psychology, 3, 77-101.

288


http://link.springer.com/journal/520
http://link.springer.com/journal/520
http://link.springer.com/journal/520

Breitbart, W., Rosenfeld, B., Pessin, H., Kaim, M., Funesti-Esch, J., Galietta, M., ... y
Brescia, R. (2000). Depression, hopelessness and desire for hastened death in terminally
ill patients with cancer. JAMA, 284, 2907-11. Doi:10.1001/jama.284.22.2907.

Brown, R.E. (2001). Introduccion a la cristologia del Nuevo Testamento. Salamanca:
Sigueme.

Bruera, E. & Sweeney, C. (2002). Palliative care models: international perspective.
Journal of Palliative Medicine, 5(2), 319-327.

Bryson, K.A. (2004). Spirituality, meaning and transcendence. Palliative Supportive
Care, 2(3), 321-8.
Buber, M. (2002). Yo y tu. Buenos Aires: Nueva Vision Argentina.

Buckman, R. (1992). How to break bad news. A guide for health-care professionals.
Londres: Pan Macmillan Publishers Limited.

Bufford, R.K., Paloutzian, R.F. & Ellison, C.W. (1991). Norms for the Spiritual Well-
being Scale. J Psychol Theol, 19(1), 56-70.

Bush, T. & Bruni, N. (2008). Spiritual care as a dimension of holistic care: a relational
interpretation. Int J Palliat Nurs, 14, 539-545.

Cabodevilla, 1. (2001). En visperas del morir. Bilbao: Desclée de Brouwer.
Cabodevilla, 1. (2002). Vivir y morir conscientemente. Bilbao: Desclée de Brouwer.

Cabodevilla, 1. (2007). La espiritualidad en el final de la vida. Bilbao: Desclée de
Brouwer.

Cachon, E. (2008). Aspectos emocionales y espirituales en la terminalidad. Madrid: San
Pablo.

Chiu, L., Emblen, J., Van Hofwegen, L., Sawatzky, R. & Meyerhoff, H. (2004). An
Integrative Review of the Concept of Spirituality in the Health Sciences. Western Jour-
nal of Nursing Research, 26 (4), pp. 405-428

Chochinov, H.M. (2009). Dignidad y la esencia de la medicina: el A, B, C, y D del cui-
dado centrado en la dignidad. Medicina Paliativa, 16(2), 95-99.

Chochinov, H.M. & Cann, B.J. (2005). Interventions to Enhance the Spiritual Aspects
of Dying. Journal of palliative medicine, Vol. 8, Supplement 1.

Chochinov, H.M., Hack, T., Hassard, T., Kristjanson, L.J., McClement, S. & Harlos, M.

(2005). Dignity therapy: a novel psychotherapeutic intervention for patients near the end
of life. Journal of Clinical Oncology, 23(24), 5520-5525.

289



Capra, F. (1995). El tao de la fisica. Malaga: Sirio.

Capriles, E. (2007). Beyond being, beyond mind, beyond history. Volume 1, 2 and 3.
Acceso on-line: http://webdelprofesor.ula.ve/humanidades/elicap/es/Principal/Bb-
bm-bh

Capriles, E. (2013). The Beyond Mind Papers, Volume 1,2,3 and 4. CA: Blue Dolphin
Publishing.

Carver, C.S,, Pozo, C., Harris, S.D., Noriega, V., Scheier, M.F., Robinson, D.S., ... &
Clark, K.C. (1993). How coping mediates the effect of optimism on distress: a study of
women with early stage breast cancer. Journal of Personality and Social Psychology,
65(2), 375-390.

Cassel, EJ. (1982). The nature of suffering and the goals of medicine. The New England
Journal of Medicine, 306, 639-645.

Cavallé, M. (2008). La sabiduria de la no-dualidad. Barcelona: Kairos.

Cebolla, A., Garcia-Campayo, J., y Demarzo, M. (2014). Mindfulness y ciencia: De la
tradicion a la modernidad. Madrid: Alianza.

Cella, D.F. (1994). Quality of life: concepts and definition. J Pain Sympt Manag, 9,
186-192.

Cencillo, L. (1960). El misterio de iniquidad en la historia de la Iglesia. Madrid: Eu-
roamerica.

Cencillo, L. (1994). La comunicacion absoluta. Madrid: San Pablo.
Cencillo, L. (1997). Psicologia de la fe. Salamanca: Ediciones Sigueme.

Centeno, C. (1995). Panorama actual de la medicina paliativa en Espafia. Oncologia,
18(4), 173-183.

Cervantes, C. (Ed.) (2011). Espiritualidad y politica. Barcelona: Kairos.

Chao, C.S., Chen, C.H., & Yen, M. (2002). The essence of spirituality of terminally ill
patients. J Nurs Res; 10: 237-245.

Chiu, L., Emblen, J., Van Hofwegen, L., Sawatzky, R. & Meyerhoff, H. (2004). An
Integrative Review of the Concept of Spirituality in the Health Sciences. Western Jour-
nal of Nursing Research, 26 (4), pp. 405-428

Chochinov, H., Hack, T., Hassard, T., Kristjanson, L., McClement, S., & Harlos, M.
(2005). Dignity Therapy: A novel psychotherapeutic intervention for patients near the
end of life. J Clin Oncol, 23: 5520-4.

Clark, D., Hockley, J., & Ahmedzai, S. (Eds.) (1997). New themes in palliative care.
Buckingham: Open University Press.

290


http://webdelprofesor.ula.ve/humanidades/elicap/es/Principal/Bb-bm-bh
http://webdelprofesor.ula.ve/humanidades/elicap/es/Principal/Bb-bm-bh
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Clark%20KC%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=8366426

Clark, L.A. & Watson, D. (2003). Constructing validity: Basic issues in objective scale
development.

En A.E. Kazdin (Ed.), Methodological issues y strategies in clinical research (32 ed.)
(pp. 207-231). Washington: APA.

Cobb, M., & Robshaw, V. (1998). The Spiritual Challenge of Health Care. Churchill
Livingstone: Elsevier Health Sciences, 73-88.

Cobb M., Puchalski C. M., & Rumbold B. (2012). Oxford Textbook of Spirituality in
Healthcare. New York: Oxford Univ Press.

Cohen, S. (1965). LSD and the anguish of dying. Harper’s Magazine, 231, 69-77.

Cohen, S.R., & Mount, B.M., (1992). Quality of life assessment in terminal illness: de-
fining and measuring subjective well-being in the dying. J Pallint Care, 8, 40-5.

Cohen, S.R., Mount, B.M., Strobel, M.G. & Bui, F. (1995). The McGill Quality of Life
Questionnaire: a measure of quality of life appropriate for people with advanced dis-
ease. A preliminary study of validity and acceptability. Palliative Medicine, 9, 2007-19.

Comte-Sponville, A. (2006). El alma del ateismo: introduccion a una espiritualidad sin
dios. Madrid: PAIDOS.

Consejo de Europa (1976a). Resolucion 613 del Consejo de Europa sobre los derechos
de los enfermos y moribundos. Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa, adopta-
da el 29 de enero de 1976.

Consejo de Europa (1976b). Recomendacion 779 del Consejo de Europa sobre los de-
rechos de los enfermos y moribundos. Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa,
adoptada el 29 de enero de 1976.

Cook-Greuter, S. (1990). Maps for living: Ego-development stages from symbiosis to
conscious universal embeddedness. En M. L. Commons, C. Armon, L. Kohlberg, F. A.
Richards, T. A. Grotzer and J. D. Sinnott (Eds.), Adult development vol. 2, Models and
methods in the study of adolescent and adult thought (pp. 79-104). New York: Praeger.

Cook-Greuter, S. (2000). Mature ego development: A gateway to ego transcen-
dence? Journal of Adult Development, 7(4), 227-240.

Corbi, M. (1996). Religion sin religién. Madrid: PPC.

Corbi, M. (2007). Hacia una espiritualidad laica: Sin creencias, sin religiones, sin dio-
ses. Barcelona: Herder.

Cornago, A. (2007). El paciente terminal y sus vivencias. Santander: Salterrae.

Cowman S. (1993). Triangulation: a mean of reconciliation in nursing research. Journal
of Advanced Nursing, 18, 788-792.

291



Creswell, J. W. (2003). Research design. Qualitative, quantitative and mixed method
approaches (22 ed.). Thousand Oaks, CA: Sage.

Creswell, J. W. (2013). Qualitative inquiry and research design: choosing among five
approaches (32 ed.). Thousand Oaks, CA: Sage.

Crossan, J.D. (2000). El Jesus de la historia: Vida de un campesino judio. Barcelona:
Critica.

Cui J, Fang F, Shen F, Song, L., Zhou, L., Ma, X., & Zhao, J. (2014). Quality of life in
patients with advanced cancer at the end of life as measured by the Mc Gill quality of
life questionnaire: A survey in China. J Pain Symptom Manage, 48, 893-902.

Cyrulnik, B. (2009). Autobiografia de un espantapajaros. Testimonios de resiliencia: el
retorno a la vida. Barcelona: Gedisa.

Damaésio, A. (2001). La sensacién de lo que ocurre: cuerpo y emocién en la construc-
cion de la consciencia. Madrid: Debate.

Damasio, A. (2010). Y el cerebro cred al hombre. Barcelona: Destino.

David, A.R. & Zimmerman, M.R. (2010). Cancer: an old disease, a new disease or
something in between? Nat Rev Cancer, 10(10):728-33.

De Jager-Meezenbroek, E., Garssen, B., Van den Berg, M., Tuytel, G., Van Dieren-
donck, D., Visser, A., & Schaufeli, W.B. (2012). Measuring spirituality as a universal
human experience: Development of the Spiritual Attitude and Involvement List (SAIL).
Journal of Psychosocial Oncology, 30(2), 141-67. doi: 10.1080/07347332.2011.651258.

De Jager-Meezenbroek E, Garssen B, van den Berg M, van Dierendonck D, Visser A, &
Schaufeli WB. (2012). Measuring spirituality as a universal human experience: a review
of spiritual questionnaires. J Relig Health, 51: 336-54.

De Haes, J.C.J.M. & van Knippenberg, F.C.E. (1982). The quality of life of cancer pa-
tients: a review of the literature. Soc Sci Med, 20(8), 809-817.

De Leon, J.L. (2007). La muerte y su imaginario en la historia de las religiones (22 ed.).
Deusto: Universidad de Deusto.

De Luis, VJ., Dones, M., Martinez, R., y Alvarez, R. (2014). Trabajo en equipo y
acompafiamiento espiritual. En: E. Benito, J. Barbero y M. Dones (Eds.). Espiritualidad
en clinica. Una propuesta de evaluacion y acompafiamiento espiritual en cuidados pa-
liativos (pp. 147-162). Madrid: SECPAL.

Delgado-Guay, MO., Hui, D., Parsons, HA., Govan, K., De la Cruz, M., Thorney, S. &
Bruera, E. (2011). Spirituality, religiosity, and spiritual pain in advanced cancer pa-
tients. Journal of Pain and Symptom Management, 41(6), 986-994.

Denzin, N. K. (1970). The research act. Chicago: Aldine Publishing Company.

Denzin, N. K. (1975). The research act. A theoretical introduction to sociological me-
thods. New York: McGraw Hill.

292



Denzin, N. K. (1989). Strategies of multiple triangulation. The research act: A theoreti-
cal introduction to sociological methods. New York: McGraw Hill.

Denzin, N. K. & Lincoln, Y. S. (2011). The discipline and practice of qualitative re-
search. En N. K. Denzin y Y. S. Lincoln (Eds.), The Sage handbook of qualitative re-
search (pp. 1-19). Thousand Oaks, CA: Sage.

Dimenas, E.S., Dahlof, C.G., Sverker, C.J. & Wiklund, I.K. (1990). Defining quality of
life in medicine. Scand. J. Prim. Health Care, Suppl 1, 7-10.

Dobratz, M. (2013). All my saints are within me: Expressions of end-of-life spirituality.
Palliative and Supportive Care, 11, 191-198.

Dones, M., Collette, N., Barbero, J., Gomis, C., Balbuena, P., y Benito, E. (2013 en
prensa). (Cémo percibimos los profesionales el acompafiamiento espiritual en cuidados
paliativos en Espafia?. Medicina Paliativa.

Donovan, K., Sanson-Fisher, R.W. & Redman, S. (1989) Measuring quality of life in
cancer patients. J Clin Oncol, 7, 959-968.

Doyle, D., Hanks, G.W.C., & MacDonald, N. (Eds.) (1993). Oxford textbook of pallia-
tive medicine. Oxford: Oxford University Press.

Dopaso, H. (2003). El derecho a bien morir. Buenos Aires: Deva. URL.:
http://hugodopaso.com.ar/htm/1 libros.htm

Dopaso, H. (2004). Asi en la vida como en la muerte: Una vision transpersonal del pro-
ceso  humano de vivir 'y morir. Buenos Aires: Deva. URL:
http://hugodopaso.com.ar/htm/1 libros.htm

Dopaso, H. (2005). EI buen morir: Una guia para acompafiar al paciente terminal. Bue-
nos Aires: Deva. URL: http://hugodopaso.com.ar/htm/1 libros.htm

Dowling-Singh, K. (1998). The Grace in dying. How we are transformed spiritually as
we die. Dublin: Newleaf.

Durckheim, K.G. (1992). Experimentar la trascendencia. Barcelona: Luciérnaga.

Dyson, J., Cobb, M. & Forman, D. (1997). The meaning of spirituality: a literature re-
view. J Adv Nurs, 26, 1183-1188.

Edwards, A., Pang, N., Shiu, V., & Chan, C. (2010). The understanding of spirituality
and the potential role of spiritual care in end-of-life and palliative care: a meta-study of
qualitative research. Palliative Medicine, 24, 753-70.

Ehman, J.W., Ott, B.B., Short, T.H., Ciampa, R.C. & Hansen-Flaschen, J. (1999). Do

patients want physicians to inquire about their spiritual or religious beliefs if they be-
come gravely ill? Arch Intern Med, 159(15): 1803-1806.

293


http://hugodopaso.com.ar/htm/1_libros.htm
http://hugodopaso.com.ar/htm/1_libros.htm
http://hugodopaso.com.ar/htm/1_libros.htm

Ellison, C.G. (1991). Religious involvement and subjective well-being. Journal of
Health and Social Behaviour, 32(1): 80-99.

Emblen, J.D. (1992). Religion and spirituality defined according to current use in nurs-
ing literature. J Prof Nurs, 8, 414-417.

Emmons, R.A., & Paloutzian, R.F. (2003). The psychology of religion. Annual Review
of Psychology, 54, 377-402.

Engel GL. (1977). The need for a new medical model: A challenge for biomedicine.
Science, 196: 129-136.

Erikson, E. (2000). El ciclo vital completado. Barcelona: Paidos.

Fehring, RJ., Miller, JF., & Shaw, C. (1997). Spiritual Well-Being, Religiosity, Hope,
Depression, and Other Mood states in Elderly People Coping With Cancer. Oncology
Nursing Forum, 24(4), 663-671.

Ferlay, J., Soerjomataram, 1., Ervik, M., Dikshit, R., Eser, S., Mathers, C., ... & Bray, F.
(2013) GLOBOCAN 2012, v1.0, Cancer Incidence and Mortality Worldwide: 1ARC
CancerBase No. 11. Lyon, France: International Agency for Research on Cancer. Acce-
dido el 2 de febrero de 2015 en: http://globocan.iarc.fr/Pages/fact sheets cancer.aspx

Ferlay, J., Soerjomataram, I., Dikshit, R., Eser, S., Mathers, C., Rebelo, M., ... & Bray,
F. (2014). Cancer incidence and mortality worldwide: sources, methods and major pat-
terns in GLOBOCAN 2012. International Journal of Cancer, 136(5), 359-86.
doi:10.1002/ijc.29210

Ferrer, J. (2003). Espiritualidad creativa: Una vision participativa de lo transpersonal.
Barcelona: Kairos.

Fetzer Institute, National Institute on Aging. (1999). Multidimensional Measurement of
Religiousness/Spirituality for Use in Health Research: A Report of the Fetzer Insti-
tute/National Institute on Aging Working Group. Kalamazoo, MI: Fetzer Institute.

Feyerabend, P. (1975). Against Method: Outline of an Anarchistic Theory of Know-
ledge. NY: New Left Books.

Fisher, G. (1970). Psychotherapy for the dying: principles and illustrative cases with
special reference to the use of LSD. Omega, 1(1), 3-15.

Flick, U. (2007). Managing quality in qualitative research. In U. Flick (Ed.). The
SAGE qualitative research kit. Thousand Oaks, CA: Sage.

Fontana, A. & Frey, J. H. (1998). Interviewing: the art of science. En N. K. Denzin, y
Y. S. Lincoln (Eds.), Collecting and interpreting qualitative materials. (pp. 47-78).
Thousand Oaks, California: Sage.

Fores, A. (2008). La resiliencia, crecer desde la adversidad. Barcelona: Plataforma.

294


http://globocan.iarc.fr/Pages/fact_sheets_cancer.aspx

Fox, W. (1990). Toward a Transpersonal Ecology: Developing New Foundations for
Environmentalism. Boston and London: Shambhala Publications.

Fowler, J. (1995). Stages of faith: The psychology of human development. NY: Harper
Collins.

Fowler, J. (2000). Faithful Change: The Personal and Public Challenges of Postmodern
Life. Nashville, TN: Abingdon Press.

Franco-Martinez, J. A. (2010). Hacia un modelo econémico transhistérico. Journal of
Transpersonal Research, 2 (1), 73-96.

Frank, P. (1957). Philosophy of Science. New Jersey: Prentice-Hall.

Frankl, V.E. (1988). La voluntad de sentido. Conferencias escogidas sobre logoterapia.
Barcelona: Herder.

Frankl, V. E. (1992). Teoria y terapia de las neurosis: Iniciacion a la logoterapia y al
analisis existencial. Barcelona: Herder.

Frankl, V.E. (1993). EI hombre en busca de sentido. Barcelona: Herder.
Frankl, V.E. (1999). EI hombre en busca del sentido Gltimo. Barcelona: Paidos.
Frankl, V. E. (2001). Ante el vacio existencial (82 ed.). Barcelona: Herder.
Frankl, V.E. (2002). La presencia ignorada de dios. Barcelona: Herder.

Friedman, H. y Hartelius, G. (Eds.), The Wiley-Blackwell handbook of transpersonal
psychology. Malden, MA: Wiley Blackwell.

Galiana, L., Oliver, A., Gomis, C., Barbero, J. y Benito, E. (2014). Cuestionarios de
evaluacion e intervencién emocional en cuidados paliativos: una revision critica. Medi-
cina Paliativa, 21 (2), 62-74.

Garcia-Soriano, G. y Barreto, P. (2008). Trastornos del estado de animo al final de la
vida: ¢desmoralizacion o depresion? Revista de Psicopatologia y Psicologia Clinica,
13, 123-33.

Gardner, H. (1987). Estructuras de la mente: La teoria de las inteligencias multiples.
México D.F.: Fondo de Cultura Economica.

Gardner, H. (2003). La inteligencia reformulada: las inteligencias maltiples en el siglo
XXI. Barcelona: Paidos.

Gardner, H. (2011). Inteligencias multiples: La teoria en la practica. Barcelona: Paidds.

Gasser, P., Holstein, D., Michel, Y., Doblin, R., Yazar-Klosinski, B., Passie, T., &
Brenneisen, R. (2014). Safety and efficacy of lysergic acid diethylamide-assisted psy-

295



chotherapy for anxiety associated with life-threatening diseases. J Nerv Ment Dis.
202(7):513-20. doi: 10.1097/NMD.0000000000000113.

Gibbs, G. (2007). Analyzing qualitative data. In Flick (Ed.). The Sage qualitative re-
search kit. Thousand Oaks: Sage Publications.

Gijsberts, M.J., Echteld, M.A., van der Steen, J., Muller, M., Otten, R., Ribbe, M.W., &
Deliens, L. (2011). Spirituality at the end of life: Conceptualization of measurable as-
pects-a systematic review. Journal of Palliative Medicine, 14(7), 853-863.

Gisbert, A., Gomez, F., y Bruera, E. (2004). Valoracion global del control de sintomas
al final de la vida. Medicina Paliativa, 11, 79-82.

Gomis, C., Benito, E., y Barbero, J. (2008). Glosario. En: E. Benito, J. Barbero, y A.
Payas (Eds.), EI acompafiamiento espiritual en cuidados paliativos. Una introduccion y
una propuesta. Madrid: Aran.

Goleman, D. (2001). Inteligencia emocional (442 ed.). Barcelona: Kairos.

Goleman, D. (2006). Inteligencia social. Barcelona: Kairds.

Goleman, D. (2009). Inteligencia ecoldgica. Barcelona: Kairos.

Gomez-Batiste, X., Planas, J., Roca, J., y Viladiu, P. (1996). Cuidados paliativos en

oncologia. Barcelona: Editorial JIMS.

Macpherson, A. (2014, noviembre 19). La OMS ficha a Xavier GOmez-Batiste, intro-
ductor de los cuidados paliativos en Catalunya, fichado para disefiar el plan de la OMS
en esta materia. La Vanguardia. Accedido en:

http://www.lavanguardia.com/local/osona/20141119/54420025553/oms-xavier-gomez-
batiste-cuidados-paliativos.html

Gomez Sancho, M. (2003). Avances en cuidados paliativos. Las Palmas de Gran Cana-
ria: GAFOS.

Gdmez-Sancho, M. (2006). Cémo dar las malas noticias en medicina. (3% ed). Madrid:
Aran.

Gbomez Sancho, M. (2006b). EI hombre y el médico ante la muerte. Madrid: ARAN
ediciones.

Gonzélez, M., Jalon, J.J. y Feliu, J. (1995). Definicion del enfermo terminal y pretermi-
nal. En M. Gonzélez Bardn, A. Ordéfez, J.M. Felil, P.M. Zamora y E. Espinosa (Eds.),
Tratado de medicina paliativa y tratamiento de soporte en el enfermo con cancer (pp.
1085-1090). Madrid: Editorial Médica Panamericana.

Gonzélez Garza, A.M. (2005). Colision de paradigmas. Hacia una psicologia de la
conciencia unitaria. Barcelona: Kairds.

296


http://www.lavanguardia.com/20101028/54061015389/macpherson-ana.html
http://www.lavanguardia.com/local/osona/20141119/54420025553/oms-xavier-gomez-batiste-cuidados-paliativos.html
http://www.lavanguardia.com/local/osona/20141119/54420025553/oms-xavier-gomez-batiste-cuidados-paliativos.html

Gonzélez Garza, A.M. (2009). Educacion holistica: La pedagogia del siglo XXI. Barce-
lona: Kairos.

Gonzalez-Baron, M., Ordofez, A., Felit, J.M., Zamora, P.M. y Espinosa, E. (Eds.)
(2007). Tratado de Medicina Paliativa y tratamiento de soporte en el enfermo con
cancer. (2% ed). Madrid: Editorial Panamericana.

Gonzélez, M., Lacaste, M.A., y Ordofiez, A. (2003). Elaboracion de un instrumento que
permita identificar y aliviar el sufrimiento. Estudio preliminar. Med Paliat,10, 191-201.

Grob, C.S., Danforth, A.L., Chopra, G.S., Hagerty, M. McKay, C.R., Halberstadt, A.L.,
& Greer, G.R. (2011). Pilot study of psilocybin treatment for anxiety in patients with
advanced-stage cancer. Arch Gen Psychiatry, 68(1), 71-8. doi:
10.1001/archgenpsychiatry.2010.116

Grof, S. & Grof, C. (1980). Beyond death: The gates of consciousness. NY: Thames y
Hudson.

Grof, S. y Grof, C. (Eds.) (1993). El poder curativo de las crisis. Barcelona: Kairds.

Grof, S. (1994). La mente holotrépica: los niveles de la conciencia humana. Barcelona:
Kairos.

Grof, S., y Grof, C. (1995). La tormentosa busqueda del ser. Una guia para el creci-
miento personal a través de la emergencia espiritual. Barcelona: La liebre de marzo.

Grof, S. (1999). El juego césmico: Exploraciones en las fronteras de la conciencia
humana. Barcelona: Kairos.

Grof, S. (2001). Psicologia Transpersonal: nacimiento, muerte y trascendencia en psi-
coterapia. Barcelona: Kairos.

Grof, S. (2002). Psicologia del futuro. Barcelona: La liebre de Marzo.
Grof, S. (2005). Psicoterapia con LSD. Barcelona: La liebre de Marzo.

Grof, S. (2006). El viaje definitivo. La consciencia y el misterio de la muerte. Barcelo-
na: La liebre de marzo.

Grof, S. (2010). Breve historia de la psicologia transpersonal. Journal of Transpersonal
Research, 2(2), 125-136.

Grof, S. & Halifax, J. (1977). The human encounter with death. NY: E.P. Dutton.
Grof, S., Pahnke, W.N., Kurland, A.A., & Goodman, L.E. (1971 noviembre). LSD As-
sisted psychotherapy in patients with terminal cancer. Presentacion en el V Simposio de

la Fundacién de Tanatologia, New York.

Grin, A. (2004). Elogio del silencio. Santander: Sal Terrae.

297



Grin, A. (2012). El espacio interior. Bilbao: Desclée de Brouwer.

Halifax, J. (1996). Being with dying: contemplative practices and teachings. Audio Li-
bro. Boulder: Sounds True.

Halifax, J. (2008). Being with Dying: Cultivating Compassion and Fearlessness in the
Presence of Death. Boston: Shambhala.

Halperin, E.C. (2004). Paleo-oncology: the role of ancient remains in the study of can-
cer. Perspect Biol Med, 47(1), 1-14.

Harding, R., Powell, R.A., Namisango, E., Merriman, A., Gikaara, N., Ali, Z., & Hig-
ginson, 1.J. (2014). Palliative care-related self-report problems among cancer patients in
East Africa: a two-country study. Support Care Cancer, 22, 3185-3192.

Hartelius, G., Caplan, M., & Rardin, M. A. (2007). Transpersonal psychology: Defining
the past, divining the future. Humanistic Psychologist, 35(2), 1-26.

Hartelius, G., Rothe, G. & Roy, P.J. (2013a). A Brand from the Burning: Defining
Transpersonal Psychology. En: H. Friedman y G. Hartelius (Eds.), The Wiley-
Blackwell handbook of transpersonal psychology (pp. 3-22). Malden, MA: Wiley
Blackwell.

Hartelius, G., Friedman, H. & Pappas, J.D. (2013b). The Calling to a Spiritual Psychol-
ogy: Should Transpersonal Psychology Convert? En: H. L. Friedman y G. Hartelius
(Eds.), The Wiley-Blackwell handbook of transpersonal psychology (pp. 44-61). Mal-
den, MA: Wiley Blackwell.

Hawthorne, L.D. & Yurkovich, N.J. (2004). Hope at the end of life: Making a case for
hospice. Palliative Supportive Care, 2: 415-417.

Hayry, M. (1991). Measuring the quality of life: why, how and why? Theor Med, 12, 9-
116.

Heisenberg, W. (1963). Physics and philosophy. London: Allen y Unwin.
Heisenberg, W. (1971). Physics and beyond. London: Allen y Unwin.

Hennezel, M. (1996). La Muerte intima. Los que van a morir nos ensefian a vivir. Bar-
celona: PlazayJanes.

Hennezel, M. y Leloup, J. (1998). El arte de morir. Tradiciones religiosas y espirituali-
dad humanista frente a la muerte. Barcelona: Helios.

Hermann, C.P. (2001). Spiritual needs of dying patients: A qualitative study. Oncology
Nursing Forum, 28, 67-72.

Hermann, C. (2006). Development and testing of the Spiritual Needs Inventory for pa-
tients near the end of life. Oncol Nurs Forum, 33, 737-44.

298



Hermann, C.P. (2007). The degree to which spiritual needs of patients near the end of
life are met. Oncology Nursing Forum, 34(1), 70-78.

Herrén, de la A. (1998). La conciencia humana. Hacia una educacién transperso-
nal. Madrid: San Pablo.

Herdt, G. (1989). The Religious Imagination in New Guinea. New Brunswick, NJ:
Rutgers University Press.

Hill, P.C., & Pargament, K.I. (2003). Advances in the Conceptualization and Measure-
ment of Religion and Spirituality. Implications for Physical and Mental Health Re-
search. American Psychologist, 58(1): 64-74.

Hills, J., Paice, J.A., Cameron, J.R., & Shott, S. (2005). Spirituality and distress in pal-
liative care consultation. J Palliat Med, 8; 782—788.

Hipocrates. (1988). Sobre las enfermedades de las mujeres. Tratados Hipocraticos Vol.
IV. Madrid: Ed. Gredos.

Holmes, S.M., Rabow, M.W. & Dibble, S.L. (2006). Screening the soul: communica-
tion regarding spiritual concerns among primary care physicians and seriously ill pa-
tients approaching the end of life. Am J Hosp Palliat Care, 23: 25-33.

Holtom, N., & Barraclough, J. (2000). Is the Hospital Anxiety and Depression Scale
(HADS) useful in assessing depression in palliative care? Palliat Med, 14, 219-20.

Hong Kong Society of Palliative Medicine (2009). Our key values. URL.:
http://www.hkspm.com.hk/ Accedido: 19 octubre 2009.

Horn, J.L. (1965).A rationale and test for the number of factors in factor analysis. Psy-
chometrika 30: 179-85.

Hui, D., de la Cruz, M., Thorney, S., Parsons, HA., Delgado-Guay, M. y Bruera, E.
(2011). The frecuency and correlates of spiritual distress among patients witih advanced
cancer admited to an acute palliative care unit. American Journal of Hospice and Pallia-
tive Medicine, 28(4), 264-270.

Ingelfinger, F.J. (1975). Cancer! Alarm! Cancer! The New England Journal of Medi-
cine, 293(25): 1319-1320

Institute of Medicine (1997). Approaching dead: Improving care at the end of life.
Washington, DC: National Academy Press. Citado por M. McCarthy (1997). US pa-
tients do not always get the best end-of-life care. Lancet, 349, 1747.

Iragui, S. (2011). Curso del Jesus historico. Texto no publicado.

Jager, W. (2007). La ola es el mar: espiritualidad mistica (82 ed.). Bilbao: Desclée de
Brouwer.

299


http://www.hkspm.com.hk/

James, W. (1902/1982). The varieties of religious experience. London: Penguin Books.

Jaramillo-Vélez, D.E., Ospina-Mufioz, D.E., Cabarcas-Iglesias, G. y Humphreys, J.
(2005). Resiliencia, espiritualidad, aflicién y téacticas de resolucion de conflictos en mu-
jeres maltratadas. Revista de Salud Publica, 7(3), 281-292.

Jenkins, C.D. (1992). Assessment of outcomes of health intervention. Soc Sci Med,
35(4), 367-375.

Jung, C.G. (2010). Obras completas. Madrid: Trotta.

Justice, C. (1997). Dying the good death: the pilgrimage to die in India’s holy city. NY:
State University of New York.

Kabat-Zinn, J. (2009). Mindfulness en la vida cotidiana: Donde quiera que vayas, ahi
estas. Barcelona: Paidos.

Kandasamy, A., Chaturvedi, S.K., & Desai, G. (2011). Spirituality, distress, depression,
anxiety, and quality of life in patients with advanced cancer. Indian J Cancer, 48, 55-9.

Kang, J., Wook, D., Young, J., Hae, C., Ji, Y., Na, H.,... & Young, K. (2012). Address-
ing the religious and spiritual needs of dying patients by healthcare staff in Korea: pa-
tient perspectives in a multi-religious Asian country. Psycho-oncology, 21, 374-381.

Kast, E.C. & Collins, V.J. (1966). LSD and the dying patient. Chicago Med. School
Quarterly, Vol. 26, 80-87.

Kawa, M., Kayama, M., Maeyama, E., Iba, N., Murata, H., Imamura, Y., ..., & Mizuno,
M. (2003). Distress of inpatients with terminal cancer in Japanese palliative care units:
from the viewpoint of spirituality. Support Care Cancer; 11, 481-490.

Kierkegaard, S. (1993). Diario intimo. Barcelona: Planeta.

Kierkegaard, S. (1994). Tratado de la desesperacion. Barcelona: Edicomunicacion.
Kimmel, P.L., Emont, S.L., Newman, J.M., Danko, H., & Moss, A.H. (2003). ESRD
patient quality of life: symptoms, spiritual beliefs, psychosocial factors, and ethnicity.

Am J Kidney Dis, 42(4), 713-21.

King, D. E. (2000). Faith, spirituality and medicine: Toward the making of a healing
practitioner. Binghamton, NY: Haworth Pastoral Press.

King, M.B., & Dein, S. (1998). The spiritual variable in psychiatric research. Psycho-
logical Medicine, 28: 1259-1262.

King, M., Speck, P., & Thomas, A. (2001). The Royal Free interview for spiritual and

religious beliefs: development and validation of a self-report version. Psychol Med, 31,
1015-23.

300


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Iba%20N%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12720072
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Murata%20H%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12720072
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Imamura%20Y%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12720072
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Mizuno%20M%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12720072
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Mizuno%20M%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=12720072

Klerman, G., Weissman, M., Rounsaville, B.J., & Chevron, E.S. (1984). Interpersonal
Psychotherapy of Depression. New York: Basic Books.

Kobasa, S.C. (1979). Stressful life events, personality and health: an inquiry into hardi-
ness. Journal of Personality and Social Psychology, 37(1), 1-11.

Kobasa, S.C. (1982). The hardy personality: Toward a social psychology of stress and
health. In J. Suls y G. Sanders (Ed.), The social psychology of health and illness.
Hillsdale, N.J.: Erlbaum.

Koenig, HG, Cohen, HJ, Blazer, DG, Pieper, C, Meador, KG, Shelp, F, ... & Dipas-
cuale, B. (1992). Religious Coping and Depression Among Elderly, Hospitalized Medi-
cally Il Men. The American Journal of Psychiatry, 149(12), 1693-1700.

Koenig, H.G., Larson, D.B., & Larson, S.S. (2001). Religion and coping with serious
medical illness. The Annals of Pharmacotherapy, 35(3):352-9.

Koenig, H.G., King, D.E., & Carson, V.B. (2011). Handbook of Religion and Health.
(2nd ed). New York, NY: Oxford University Press.

Koenig HG, Pargament KI, & Nielsen J. (1998). Religious Coping and Health Status in
Medically 1l Hospitalized Older Adults. The Journal of Nervous and Mental Disease,
186(9): 513-521.

Krikorian, A., & Limonero, J.T. (2012). An integrated view of suffering in palliative
care. J Palliat Care, 28: 41-49.

Koestler, A. (1967/1990). The ghost in the machine. London: Penguin Group.

Kroeff, P. (1999). Afrontando la enfermedad y la muerte: Una investigacion en pacien-
tes con cancer. Tesis doctoral. Universidad Autonoma de Madrid.

Kibler-Ross, E. (1975). Sobre la muerte y los moribundos. Barcelona: Random House
Mondadori.

Kibler-Ross, E. (1997). La rueda de la vida. Barcelona: Ediciones B.
Kibler-Ross, E. (2000a). Vivir hasta despedirnos. Barcelona: Luciérnaga.

Kibler-Ross, E. (2000b). Conferencias: Morir es de vital importancia (22 ed.). Barcelo-
na: Luciérnaga.

Kibler-Ross, E. (2002). La muerte: un amanecer (292 ed.). Barcelona: Luciérnaga.
Kibler-Ross, E. y Kessler, D. (2005). Lecciones de vida (42 ed.). Barcelona: Luciérnaga.

Kibler-Ross, E. y Kessler, D. (2006). Sobre el duelo y el dolor. Barcelona: Ediciones
luciérnaga.

301


https://en.wikipedia.org/wiki/Arthur_Koestler
https://en.wikipedia.org/wiki/Penguin_Group

Kuhn,T. (1962). The structure of scientific revolutions. Chicago: University of Chicago
Press.

King, H. (2004). En busca de nuestras huellas: la dimension espiritual de las religio-
nes del mundo. Madrid: Debate.

Kurland, A., Grof, S., Pahnke, & Goodman, L.E. (1973). Psychedelic drug assisted psy-
chotherapy in patients with terminal cancer. En: 1.K. Goldberg, S. Malitz, y A.H. Kut-
scher, Psychopharmacological agents for the terminally ill and bereaved (pp. 86-133).
NY: Columbia University Press.

Lain, P. (1998). Historia de la Medicina. Barcelona: Ed. Masson.

Lajoie, D. H., & Shapiro, S. I. (1992). Definitions of transpersonal psychology: The first
twenty-three years. Journal of Transpersonal Psychology, 24(1), 79-98.

Larson, D.B., Sherrill, K., Sherrill, K.A., Lyons, J.S., Craigie, F,C., Thielman, S.B., ...
& Larson, S.S. (1992). Associations Between Dimensions of Religious Commitment
and Mental Health Reported in The American Journal of Psychiatry and Archives of
General Psychiatry. The American Journal of Psychiatry, 149(4), 557- 559.

Lazarus, R.S. (1974). Psychological Stress and coping in adaptation and illness. Inter-
national Journal of Psychiatry and Medicine; 5, 321-33.

Lazarus R.S y Folkman, S. (1986). Estrés y procesos cognitivos. Barcelona: Martinez
Roca.

Ledn, O. y Montero, 1. (2015). Métodos de investigacion en psicologia y educacion.
Madrid: Mc-Graw-Hill.

Limonero, J.T. (1994). Evaluacion de aspectos perceptivos y emocionales en la proxi-
midad de la muerte. Tesis doctoral publicada en microfilm. Universidad Autonoma de
Barcelona. Bellaterra.

Llinares, J.B. (2004). Necesidades espirituales del enfermo y beneficios del acomparia-
miento espiritual. Labor Hospitalaria, 36 (271), 29-58.

Loevinger, J. (1970). Measuring Ego Development. San Fransciso: Jossey-Bass
Loevinger, J. (1976). Ego Development. San Francisco: Jossey-Bass

Lopez-Abente, G., Pollan, M., Aragones, N., y Pérez-Gomez, B. (2002). Informe sobre
la salud de los espafioles. Area de Epidemiologia Ambiental y Cancer. Centro Nacional

de Epidemiologia. Madrid: Instituto de Salud Carlos IlI.

Lonergan, B.J.F. (1958). Insight: A study of human understanding (pp. 245-267). San
Francisco: Harper and Row.

Lucette, A., Bredart, A., Vivat, B., & Young, T. (2014). Pilot-testing the French version
of a provisional European organisation for research and treatment of cancer (EORTC)

302



measure of spiritual well-being for people receiving palliative care for cancer. Eur J
Cancer Care (Engl), 23, 221-227.

Lukoff, D., Lu, F., & Turner, R. (1998). From spiritual emergency to spiritual problem:
the transpersonal roots of the new DSM-1V Category. Journal of Humanistic Psycholo-
gy, 38 (2), 21-50.

Lukoff, D. & Lukoff, C. (2011). Spiritual care at the end of life: how Folktales can
guide us. Journal of Transpersonal Psychology, 43(2), 208-222.

MacDonald, D. A., & Friedman, H. L. (2013). Quantitative assessment of transpersonal
and spiritual constructs. In H. L. Friedman y G. Hartelius (Eds.), The Wiley-Blackwell
handbook of transpersonal psychology (pp. 281-299). Malden, MA: Wiley Blackwell.

MacDonald, D. A., Friedman, H. L., Brewczynski, J., Holland, D., Salagame, K. K. K.,
Mohan, K. K., ... & Cheong, H. W. (2015). Spirituality as a scientific construct: Testing
its universality across cultures and languages. PLoS One, 10(3), e0117701.
doi:10.1371/journal.pone.0117701

Maddi, S. R., & Khoshaba, D.M. (1994). Hardiness and mental health. Journal of Per-
sonality Assessment, 63 (2), 265-274.

Mako, C., Galek, K., & Poppito, SR. (2006). Spiritual pain among patients with ad-
vanced cancer in palliative care. Journal of Palliative Medicine, 9(5), 1106-1113.

Marshall, M. (1988). Alcohol consumption as a public health problem in Papua New
Guinea. Int J Addict, 23(6):573-89.

Martinez-Arias, R. (1995). Psicometria: teoria de los test psicoldgicos y educativos.
Madrid:
Sintesis.

Martinez-Lozano, E. (2005). ¢ Dios hoy? Creyentes y no creyentes ante un nuevo para-
digma. Madrid: Narcea.

Martinez-Lozano, E. (2007). Vivir lo que somos: Cuatro actitudes y un camino. Bilbao:
Desclée de Brouwer.

Martinez-Lozano, E. (2008). ¢Qué dios y qué salvacion?: Claves para entender el cam-
bio religioso. Bilbao: Desclée de Brouwer.

Martinez-Lozano, E. (2013). Crisis, crecimiento y despertar: Claves y recursos para
crecer en consciencia. Bilbao: Desclée de Brouwer.

Martinez-Lozano, E. (2014). Otro modo de ver, otro modo de vivir: Claves y recursos
para crecer en consciencia. Bilbao: Desclée de Brouwer.

Martinez, M., Porta, J., Espinosa, J., y GOmez-Batiste, X. (2006). Evaluacion sencilla'y

rapida del distrés emocional en una consulta externa de Cuidados Paliativos. Med Pa-
liat, 13, 144-8.

303


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Marshall%20M%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=3049404

Maslow, A. (1969). The farther reaches of human nature. Journal of Transpersonal
Psychology, 1(1), 1-9.

Maslow, A. (1983). EI hombre autorrealizado (52 Ed.). Barcelona: Kairos.
Maslow, A. (1990). La personalidad creadora. Barcelona: Kairos.

Maté, J. (2007). Necesidades espirituales en la practica clinica. Ponencia presentada en
el VI Congreso de la Sociedad Catalano-Balear de Cuidados Paliativos. Mayo, Terrasa
(Barcelona).

Maté, J. y Juan, E. (2008). ;Qué dicen los expertos sobre las necesidades espirituales?:
revision bibliografica. En: E. Benito, J. Barbero, y A. Payas (Eds.), EI acompafiamiento
espiritual en cuidados paliativos. Una introduccion y una propuesta (pp. 57-81). Ma-
drid: Arén Ediciones. Disponible en internet en:
http://www.secpal.com//Documentos/Blog/archivo 9.pdf

Mateo-Ortega, D., Gomez-Batiste, X., Limonero, J., Martinez-Mufioz, M., Buisan, M. y
de Pascual, V. (2013). Efectividad de la intervencidn psicosocial en pacientes con en-
fermedad avanzada y final de vida. Psicooncologia, 10 (2-3), 299-316. doi:
10.5209/rev_PSIC.2013.v10.n2-3.43451

McClain, C.S., Rosenfeld, B., & Breitbart, W. (2003). Effect of spiritual well-being on
end-of-life despair in terminally-ill cancer patients. Lancet, 361: 1603-7

McGrath P. (2003). Religiosity and the challenge of terminal illness. Death Studies, 27,
881-899.

McKee, D. D., & Chappel, J. N. (1992). Spirituality and medical practice. Journal of
Family Practice, 35, 201, 205-208.

Mcllimurray, M,B., Francis, B., Harman, J.C., Morris, S.M., Soothill, K., & Thomas, C.
(2003). Psychosocial needs in cancer patients related to religious belief. Palliat Med,
17, 49-54.

McLeod, M. (Ed.) (2010). Politica con conciencia: La alternativa budista para hacer
del mundo un lugar mejor. Barcelona: Kairos.

Meier, J.P. (1998). Un judio marginal: Nueva vision del Jesus historico. Tomos I-1V.
Estella: Verbo divino.

Melé, A.J. (2009). Dinero y conciencia. Madrid: Plataforma.
Melloni, J. (2006). Entrevista de M. Carme Sans Moya a Xavier Melloni en Barcelona,

el 3 de noviembre de 2006. Accesible en:
http://mariapallares.org/entrevistes/entrevista xavier meloni.asp

304


http://www.secpal.com/Documentos/Blog/archivo_9.pdf
http://mariapallares.org/entrevistes/entrevista_xavier_meloni.asp

Melloni, J. (2014). La espiritualidad como universal humano. En: E. Benito, J. Barbero,
y M. Dones, Espiritualidad en clinica: Una propuesta de evaluacién y acompafiamiento
espiritual en cuidados paliativos (pp. 39-43) Madrid: SECPAL.

Meraviglia, M.G. (2004). The Effects of Spirituality in Well-Being of People with Lung
Cancer. Oncology Nursing Forum, 31(1): 89-94

Merlo, V. (1998). Las ensefianzas de Sri Aurobindo. Barcelona: Kairds.
Merlo, V. (2007). La llamada (de la) nueva era. Barcelona: Kairds.
Merlo, V. (2014). Filosofia ¢Qué es eso?. Madrid: Biblioteca Nueva.

Metzner, R. (1999). Green psychology: Transforming our relationship to the earth.
Rochester, VT: Park Street.

Micozzi, M.S. (1991). Disease in antiquity. The case of cancer. Arch Pathol Lab Med,
115(8): 838-44.

Miles, M. & Huberman, M. (1994). Qualitative data analysis. Thousand Oaks: Sage
Publications.

Miller, W. R., & Thoresen, C. E. (2003). Spirituality, Religion, and Health: An Emerg-
ing Research Field. American Psychologist, 58, 24-35. Doi:
http://dx.doi.org/10.1037/0003-066X.58.1.24

Moadel, A., Morgan, C., Fatone, A., Grennan, J., Carter, J., Laruffa, G.,... & Dutcher, J.
(1999). Seeking meaning and hope: Self-reported spiritual and existential needs among
an ethnically-diverse cancer patient population. Psycho-oncology, 8, 378-385.

Moberg, D. O. (2002). Assessing and Measuring Spirituality: Confronting Dilemmas of
Universal and Particular Evaluative Criteria. Journal of Adult Development, 9, 47-60.
Doi: http://dx.doi.org/10.1023/A:1013877201375

Monroe, B. & Oliviere, D. (2007). Resilience in palliative care. USA, Oxford: Universi-
ty press.

Nolan, S., Saltmarch, P., & Leget, C. (2011). Spiritual care in palliative care: working
towards an EAPC Task Force. Eur J Palliat Care, 18, 86-89.

Monge, M.A., y Ledn, J.L. (1999). El sentido del sufrimiento. (22 ed.). Madrid: Palabra.
Coleccion de libros mc.

Monod, S., Brennan, M., Rochat, E., Martin, E., Rochat, S., & Bula, C.J. (2011). In-
struments measuring spirituality in clinical research: a systematic review. J Gen Intern
Med, 26: 1345-57.

Montero, I. & Ledn, O. (2007). A guide for naming research studies in Psychology. In-
ternational Journal of Clinical and Health Psychology, 7(3), pp. 847-862.

305


http://dx.doi.org/10.1037/0003-066X.58.1.24
http://dx.doi.org/10.1023/A:1013877201375

Moos, RH., & Schaefer, JA. (1984). The crisis of physical illness. An overview and
conceptual approach. En: Moos RH (Ed.). Coping with physical IlIness: New perspec-
tives (pp. 3-25). New York: Plenum Press.

Moos, R.H., & Schaefer, J.A. (1986). Life transitions and crises. En R.H. Moos (Ed.).
Coping with life crisis: an integrated approach (pp. 3-28). New York: Plenum Press.

Morin, E. (1994). El hombre y la muerte (22 ed.). Barcelona: Kairos.

Morse, J.M. (1991). Approaches to qualitative-quantitative methodological triangula-
tion. Methodology corner. Rev. Nursing Research, 40(1), 23-45.

Moss, E.L. & Dobson, K.S. (2006). Psychology, Spirituality, and End-of-Life Care: An
Ethical Integration?. Canadian Psychology, Vol. 47, No. 4, 284-299.

Mount, B.M., Lawlor, W., & Cassell, E.J. (2002). Spirituality and health: developing a
shared vocabulary. Annals RCPSC, 35, 303-7.

Mount, B.M. (2003). Existential suffering and the determinants of healing. European
Journal of Palliative Care,10(2), 41-42.

Mount, B.M., Boston, P.H., & Cohen, S.R.. (2007). Healing connections: on moving
from suffering to a sense of well-being. Journal of Pain and Symptom Manage-
ment,33:372-388.

Mount, B. (2013). Healing, quality of life, and the need for a paradigm shift in health
care. Journal of Palliative Care, 29(1), 45-48.

Mufioz, J. (2005) Analisis cualitativo de datos textuales con ATLAS.ti 5. Barcelona:
Universitat Autdbnoma de Barcelona.

Musick, M.A., Koenig, H.G., Hays, J.C., & Cohen, H.J. (1998). Religious activity and
depression among community-dwelling elderly persons with cancer: The moderating
effect of race. The Journals of Gerontology. Serie B: Psychologial Sciences and Social
Sciences, 53(4): 218-227.

Mytko, J.J. & Knight, S.J. (1999). Body, Mind and Spirit: towards the integration of
religiosity and spirituality in cancer quality of life research. Psycho-Oncology, 8: 439—
450.

Nakashima, M. (2003). Beyond coping and adaptation: Promoting a holistic perspective
on dying. Families in Society, 84(3), 367-376.

Naranjo, C. (2009). Sanar la civilizacion. Vitoria: Ediciones La Llave.
National Consensus Project for Quality Palliative Care. (2004). Clinical practice guide-

lines for quality palliative care. URL: http://www.nationalconsensusproject.org Ac-
cedido: 28 de abril de 2014.

306


http://www.nationalconsensusproject.org/

National Institute for Clinical Excellence. (2004). Improving supportive and palliative
care for adults with cancer. London: NICE, p.96.

Nelson, C.J., Rosenfeld, B., Breitbart, W., & Galietta, M. (2002). Spirituality, Religion
and Depression in the Terminally 11l. Psychosomatics, 43(3): 213-220.

Nietzsche, F. (2002). La gaya ciencia. Madrid: Edaf.

O’Connor, T.S. (2002). Is evidence based spiritual care an oxymoron? J Relig Health;
41, 253-262.

Oliver, A., Galiana, L., & Benito, E. (2015 en prensa). Evaluation tools for spiritual
support in end of life care: increasing evidence for their clinical application. Curr Opin
Support Palliat Care.

Oman, D. (2013). Defining religion and spirituality. In: RF. Paloutzian, CL. Park (Eds.),
Handbook of the Psychology of Religion and Spirituality (pp. 23-47). New York, NY:
Guilford Press.

Osterlind, S.J. (1989). Constructing Test Items. Londres: Kluwer Academic Publishers.

Paloutzian, R. F., & Ellison, C. W. (1982). Loneliness, Spiritual Well-Being and the
Quality of Life. In L. A. Peplau, y D. Perlman (Eds.), Loneliness: A Sourcebook of Cur-
rent Theory, Research and Therapy (pp. 224-236). New York: John Wiley y Sons

Panda, N.C. (2011). Ciencia y vedanta. Madrid: Etnos.

Parkes, C.M. (1988). Aspectos psicologicos. En C. Saunders (Ed.), Cuidados de la en-
fermedad maligna terminal (pp. 59-87). Barcelona: Salvat.

Payas, A. (2002). Acompanyament espiritual en ['ultima etapa de la vida. Barcelona:
Societat Catalano-Balear de Cures Palliatives.

Payas, A. (2003). Espiritualidad en la Gltima etapa de la vida. Labor Hospitalaria, 35
(208), 7-14.

Payas, A., Barbero, J., Bayés, R., Benito, E., Gird, R., Maté, J., ... y Tomas, C. (2008).
¢Cdémo perciben los profesionales de paliativos las necesidades espirituales del paciente
al final de la vida? Medicina Paliativa, 15(4), 225-237. doi:
10.1016/j.medipa.2013.07.002

Pearce, M.J., Coan, A.D., Herndon, J.E., Koenig, H.G., & Abernethy, A.P. (2012). Un-
met spiritual care needs impact emotional and spiritual well-being in advanced cancer
patients. Support Care Cancer, 20, 2269-2276.

Pew Research Center (2012). "Nones” on the rise. Accedido el 3 de julio de 2015:
http://www.pewforum.org/2012/10/09/nones-on-the-rise/

307


http://www.pewforum.org/2012/10/09/nones-on-the-rise/

Pew Research Center (2015). U.S. Public Becoming Less Religious. Accedido el 3 de
noviembre de 2015: http://www.pewforum.org/2015/11/03/u-s-public-becoming-less-

religious/

Piaget, J. (1947/1999). La psicologia de la inteligencia. Barcelona: Critica.

Popper, K.R. (1963). Conjectures and refutations: The growth of scientific knowledge.
Nueva York: Harper y Row.

Popper, K.R. (1965). The logic of scientific discovery. Londres: Hutchinson.

Poveda, J. (1990). Valor terapéutico de la informacion al paciente oncoldgico terminal
como terapia de apoyo y su cuantificacion. Tesis doctoral. Facultad de Medicina. Uni-
versidad Auténoma de Madrid.

Prigogine, 1. (1983). ¢ Tan sdlo una ilusion?. Buenos Aires: Tusquets.

Puchalski, C. & Romer, A.L. (2000). Taking a spiritual history allows clinicians to un-
derstand patients more fully. Journal of Palliative Medicine, 3, 129-137.

Puchalski, C.M., Ferrell, B., Virani, R., Otis-Green, S., Baird, P., Bull, J., Chochinov,
H., Handzo, G., Nelson-Becker, H., Prince-Paul, M., Pugliese, K., & Sulmasy, D.
(2009). Improving the quality of spiritual care as a dimension of palliative care: The
report of the consensus conference. Journal of Palliative Medicine, 12(10):885-904.

Puchalski, C.M., Vitillo, R., Hull, S.K., & Reller, N. (2014). Improving the spiritual
dimension of whole person care: reaching national and international consensus. J Pa-
lliat Med, 17, 642-656.

Puente, 1. (2009). Psicologia Transpersonal y Ciencias de la Complejidad: Un amplio
horizonte interdisciplinar a explorar. Journal of Transpersonal Research, 1(1), 19-28.

Puente, I. (2013). A Quasi-Experimental Study of Holorenic Breathwork in a Psycho-
therapeutical Context: Preliminary Results. Journal of Transpersonal Research, 5 (2),
7-18

Puente, I. (2014a). Complejidad y Psicologia Transpersonal: caos, autoorganizacion y
experiencias cumbre en psicoterapia. Universidad Auténoma de Barcelona. Barcelona.

Puente, 1. (2014b). Effects of Holotropic Breathwork in personal orientation, levels of
distress, meaning of life and death anxiety in the context of a weeklong workshop: a
pilot study. Journal of Transpersonal Research, 6 (1): 49-63.

Puente, 1. (2014c). Holotropic Breathwork Can Occasion Mystical Experiences in the
Context of a Daylong Workshop. Journal of Transpersonal Research, 2014, 6 (2), 40-
50.

308


http://www.pewforum.org/2015/11/03/u-s-public-becoming-less-religious/
http://www.pewforum.org/2015/11/03/u-s-public-becoming-less-religious/

R Development Core Team (2012). R: A Language and Environment for Statistical
Computing. Vienna, Austria: R Foundation for Statistical Computing. URL.:
http://www.R-project.org/

Raeburn, J.M. & Rootman, 1. (1996) Quality of life and health promotion. In: R. Ren-
wick, I. Brown and M. Nagler (Eds.), Quality of Life in Health Promotion and Rehabili-
tation: Conceptual Approaches, Issues and Applications (pp. 14-25). Thousand Oaks:
Sage.

Reed, P.G. (1992). An emerging paradigm for the investigation of spirituality in nurs-
ing. Research in Nursing and Health, 15(5), 349-57.

Revelle, W. (2015). Psych: Procedures for Personality and Psychological Research.
Evanston, Illinois: Northwester University. URL: http://CRAN.R-
project.org/package=psych

Rivas-Lacayo, R.A. (2007). Saber crecer: Resiliencia y espiritualidad. Barcelona: Ura-
no.

Rodriguez, M. (2006). Afrontamiento del cancer y sentido de la vida: Un estudio empi-
rico y clinico. Tesis doctoral. Universidad Autonoma de Madrid.

Rodriguez-Bornaetxea, F. (2007). Psicologia y conciencia. Barcelona: Kairds.
Rof-Carballo, J. (1952). Cerebro interno y sociedad. Madrid: Ateneo
Rof-Carballo, J. (1955). Patologia psicosomatica (32 ed). Madrid: Paz Montalvo.
Rof-Carballo, J. (1961). Urdimbre afectiva y enfermedad. Barcelona: Labor
Rof-Carballo, J. (2000). Violencia y ternura. (3% ed). Madrid: Espasa libros.

Rominger, R. & Friedman, H. (2013). Transpersonal Sociology: Origins, Development,
and Theory. International Journal of Transpersonal Studies, 32 (2), 17-33.

Room, R. (1982). Alcohol as an issue in Papua New Guinea: A view from the outside.
In Mac Marshal (Ed.), Through a glass darkly: Beer and modernization in Papua New
Guinea. Monograph, 18. (pp. 441-450). Boroko, Papua New Guinea: IASER Press.

Rosseel, Y. (2012). Lavaan: an R package for structural equation modeling. Journal of
statistical software, 48(2), 1-36. URL http://www.jstatsoft.org/v48/i02/.

Rosenblum, B. y Kuttner, F. (2010). El enigma cuantico. Encuentros entre la fisica y la
conciencia. Barcelona: Tusquets.

Roszak, T. (1992). The voice of the earth: An exploration of ecopsychology. NY: Simon
y Schuster

Rowan, J. (1996). Lo transpersonal: psicoterapia y counselling. Barcelona: La Liebre
de Marzo.

309


http://www.r-project.org/
http://cran.r-project.org/package=psych
http://cran.r-project.org/package=psych
http://www.jstatsoft.org/v48/i02/
https://en.wikipedia.org/wiki/Theodore_Roszak_(scholar)

Rubia, F.J. (2000). El cerebro nos engafia. Madrid: Temas de hoy.

Rubia, F.J. (2009). El fantasma de la libertad. Datos de la revolucion neurocientifica.
Barcelona: Critica.

Rufino, M. (2015). Las necesidades espirituales como elementos en el bienestar del
paciente paliativo. Tesis doctoral. Universidad Auténoma de Barcelona.

Sanders, E.P. (2000). La figura historica de Jesus. Estella: Verbo divino.
Sanders, E.P. (2002). Jesus y judaismo. Madrid: Trotta.

Salaverry, O. (2013). La etimologia del cancer y su curioso curso histdrico. Revista Pe-
ruana de Medicina Experimental y Salud Publica, 30(1), 137-41.

Salsman, J.M., Fitchett, G., Merluzzi, T.V., Sherman, A.C., & Park, C.L. (2015, in pre-
ss). Religion, spirituality, and health outcomes in cancer: A case for a meta-analytic
investigation. Cancer. doi: 10.1002/cncr.29349. Accedido el 2 de septiembre de 2015
en: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26258400

Santamaria, C., Carrero, V., y Navarro, R. (2013). Sentido de dignidad al final de la
vida: una aproximacion empirica. Medicina Paliativa, 21(4), 141-152

Saunders, C. (1978). The management of terminal malignant disease. London: Edward
Arnold.

Saunders, C. (1988). Spiritual pain. Journal of Palliative Care, 4, 3.
Saunders, C. (1996). A personal therapeutic journey. BMJ; 313: 1599-1601.

Saunders, C. (2011). Velad conmigo: inspiracion para una vida en cuidados paliativos.
Madrid: SECPAL.

Savater, F. (2007). La vida eterna. Barcelona: Ariel.
Selhub, E. y Logan, A. (2012). El poder curativo de la naturaleza. Barcelona: RBA.

Selman, R.L. (1977) A structural-developmental model of social cognition: Implications
for intervention research. The Counseling Psychologist, 6(4), 3-6.

Selman, R. L. (1980). The growth of interpersonal understanding. London: Academic
Press

Selman, R.L. (1982) Understanding the cognitive bases of social development; In David

McClelland (Ed.), Development of Social Maturity (pp. 102-155). New York: Irvington
Press.

310


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26258400

Selman, L., Harding, R., Gysels, M., Speck, P., & Higginson, 1J. (2011). The measure-
ment of spirituality in palliative care and the content of tools validated cross-culturally:
a systematic review. J Pain Symptom Manage, 41, 728-53.

Selman, L., Siegert, R.J., Higginson, 1.J., Agupiob, G., Dinatc, N., Downingd, J., ... &
Harding, R. (2012). The "Spirit 8" successfully captured spiritual well-being in African
palliative care: factor and Rasch analysis. J Clin Epidemiol, 65, 434443

Sessa, B. (2012). Shaping the renaissance of psychedelic research. The Lancet,
380(9838), 200-201

Shapiro, S. I., Lee, G.W., & Gross, P. L. (2002). The essence of transpersonal psychol-
ogy: Contemporary views. International Journal of Transpersonal Studies, 21, 19-32.

Sharma, R., Astrow, A., Texeira, K., & Sulmasy, D. (2012). The spiritual needs assess-
ment for patients (SNAP): Development and validation of a comprehensive instrument
to assess unmet spiritual needs. Journal of Pain and Symptom Management, 44(1), 44-
50.

Sheldrake, R. (2007). Una nueva ciencia de la vida. La hipdtesis de la causacion forma-
tiva (3% ed.) Barcelona: Kairos.

Shih, F.J., Lin, H.R., Gau, M.L., Chen, C.H., Hsiao, S.M., Shih, S.N., & Sheu, S.J.
(2009). Spiritual needs of Taiwan’s older patients with terminal cancer. Oncol Nurs
Forum, 36: E31-E38.

Siebert, A. (2007). La resiliencia: Construir en la adversidad. Barcelona: Alienta.

Siegel, K., Anderman, S.J., & Schrimshaw, E.W. (2001). Religion and coping with
health related stress. Psychology y Health, 16, 631-653.

Siegel, R., Ma, J., Zou, Z., & Jemal, A. (2014). Cancer Statistics, 2014. CA Cancer J
Clin, 64, 9-29.

Silverman, D. (2001). Interpreting qualitative data. Methods for analyzing talk, text and
interactions. London: Sage Publications.

Sinclair, S., Pereira, J., & Raffin, S. (2006). A Thematic Review of the Spirituality Lite-
rature within Palliative Care. Journal of Palliative Medicine, 9(2): 464-479.
d0i:10.1089/jpm.2006.9.464.

Simon, V. (2011). Vivir con plena atencién: De la aceptacion a la presencia. Bilbao:
Desclée de Brouwer.

Simonton, C.0. (1974, octubre). The role of the mind in cancer therapy. Conferencia en
el simposio “las dimensiones de la sanacion en UCLA.

Simonton, C.0., Creighton, J. y Simonton, S.M. (1998). Recuperar la salud: una apues-
ta por la vida. Madrid: Los libros del comienzo.

311



Simonton, C.0., & Simonton, S.M. (1975). Belief systems and management of the emo-
tional aspects of malignancy. Journal of Transpersonal Psychology, 7(1), 29-47.

Smith, E.D. (1995). Addressing the psychospiritual distress of death as reality: A trans-
personal approach. Social Work, 40 (3), 402-413.

Smith, E.D. (2001). Alleviating suffering in the face of death: Insights from constructiv-
ism and a transpersonal narrative approach. In Edward R Canda and Elizabeth D. Smith
(Eds), Transpersonal Perspectives on Spirituality in Social Work. Binghamton, NY:
Haworth Press.

Smith, H. (2000). Las religiones del mundo. Barcelona: Kairos.

Smith, T., Mccullough, M.E., & Poll, J. (2003). Religiousness and Depression: Evi-
dence for a Main Effect and the Moderating Influence of Stressful Life Events. Psycho-
logical Bulletin, 129(4): 614-636.

Smith, E.D., Stefanek, M.E., Joseph, M.V., Verdieck, MJ, Zabora, JR., & Fetting, J.H.
(1994). Spiritual awareness, personal perspective on death, and psychosocial distress
among cancer patients: An initial investigation. Journal of Psychosocial Oncology,
11(3): 89-103.

Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos (2014). Historia de los cuidados paliativos y
el movimiento hospice. Accedido el 27 de abril. URL.: http://www.secpal.com/2-
algunos-precedentes-historicos

Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos (2015). Guia de cuidados paliativos. Defini-
cion de enfermedad terminal. Accedido el 17 de febrero. URL:
http://www.secpal.com/2-definicion-de-enfermedad-terminal

Sontag, S. (1996). La enfermedad y sus metaforas. El sida y sus metaforas. Madrid:
Taurus Pensamiento.

Southall, D.J. (2010). Spiritual assessment: more than just ticks in a box. European
Journal of Palliative Care, 17(6), 282-4.

Stedeford, A. (1984). Facing death. Patients, families and professionals. Londres: Wil-
liam Heinemann Medical Books.

Stephenson, P. (2002). The experience of spirituality in the lives of hospice patients.
Journal of Hospice and Palliative Nursing, 5(1), 51-58. DOI: 10.1097/00129191-
200301000-00020

Strawbridge, W.J., Shema, S.J., Cohen, R.D., Roberts, R.E., & Kaplan, G.A. (1998).
Religiosity buffers effects of some stressors on depression but exacerbates others. J Ge-
rontol B Psychol Sci Soc Sci, 53(3), S118-26.

Sudhakar, A. (2009). History of cancer, ancient and modern treatment methods. Journal
of Cancer Science y Therapy, 1(2), 1-4.

312


http://www.secpal.com/2-algunos-precedentes-historicos
http://www.secpal.com/2-algunos-precedentes-historicos
http://www.secpal.com/2-definicion-de-enfermedad-terminal
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/9602836
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/9602836
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Sudhakar%20A%5Bauth%5D

Sullivan, H.S. (1953). The Interpersonal Theory of Psychiatry. New York: W. W. Nor-
ton.

Sullivan, H.S. (1956). The Collected Works of Harry Stack Sullivan, Vol. 1y 2. New
York: WW Norton.

Sulmasy, D.P. (2002). A Biopsychosocial-Spiritual Model for the Care of Patients at the
end of Life. The Gerontologist, 42, (special issue 111), 24-33.

Sutich, A.J. (1969). Some considerations regarding transpersonal psychology. Journal
of Transpersonal Psychology, 1(1), 11-20.

Sutton, L.M.,, Porter, L.S. & Keefe, F.J. (2002). Cancer pain at the end of life: a biopsy-
chosocial perspective. Pain, 99, 5-10.

Tanyi, R.A. (2002). Towards clarification of the meaning of spirituality. J Adv Nurs, 39:
500-509.

Taylor, S.E., Lichtman, R.R., & Wood, J.V. (1984). Attributions, beliefs about control,
and adjusment to breast cancer. Journal of Personality and Social Psychology, 46, 489-
502.

Taylor, E.J. (1993a). Factors associated with meaning in life among people with recur-
rent cancer. Oncology Nursing Forum, 20(9): 1399-1405.

Taylor, E.J. (1993b). The search for meaning among persons with cancer. En: MZ Co-
hen (Ed.). Quality of Life: A Nursing Challenge (p. 65-70). Philadelphia: Meniscus
Health Care Communications.

Taylor, E. (1996). William James and Transpersonal Psychiatry. In: B. W. Scotton, A.B.
Chinen, y J.R. Battista, Textbook of transpersonal psychiatry and psychology (pp. 21-
28). NY: Harper Collins Publishers.

Taylor, E.J. (1995). Whys and Wherefores: Adult Patient Perspectives of the meaning
of cancer. Seminars in Oncology Nursing, 11(1): 32-40.

Taylor, E.J. (2001). Spirituality, culture and cancer care. Seminars in Oncology Nurs-
ing, 17(3): 197-205.

Taylor, E.J. (2003). Spiritual needs of patients with cancer and family caregivers. Can-
cer nursing, 26(4), 260-266.

Teunissen, S.C., Wesker, W., Kruitwagen, C., de Haes H.C., Voest, E.E., & de Graeff,
A. (2007). Symptom prevalence in patients with incurable cancer: A systematic review.
J Pain Symptom Manage, 34, 94-104.

Theissen, G. (1997). Colorido local y contexto histérico en los evangelios una contribu-
cién a la historia de la tradicion sinoptica. Salamanca: Sigueme.

313


http://www.casadellibro.com/libros-ebooks/gerd-theissen/49589

Theissen, G., y Merz, A. (1999). El Jesus historico. Salamanca: Sigueme.
Thich Nhat Hanh (2007). El milagro de mindfulness. Barcelona: Oniro.

Thieffrey, J.H. (1992). Necesidades espirituales del enfermo terminal. Labor Hospitala-
ria, 24 (225-226): 222-236.

Timko, C., & Janoff-Bulman, R. (1985). Attributions, vulnerability and psychological
adjustment: The case of breast cancer. Health Psychology, 4(6): 521-544.

Torralba, F. (2004). Necesidades espirituales del ser humano. Cuestiones preliminaries.
Labor Hospitalaria, 36(271), 7-16.

Turner, K. (2014). Spontaneous/Radical remission of cancer: Transpersonal results from
a grounded theory study. International Journal of Transpersonal Studies, 33(1), 42-56.

Turner, R.P., Lukoff, D., Barnhouse, R.T., & Lu, F.G. (1995). Religious or spiritual
problem. A culturally sensitive diagnostic category in the DSM-IV. The Journal of Ner-
vious and Mental Diseases, 183(7): 435-444.

Unamuno, M. (1997). Del sentimiento tragico de la vida. Madrid: Editorial Espafa Cal-
pe.

Urraca, S. (1982). Actitudes ante la muerte (preocupacion, ansiedad, temor) y religiosi-
dad. Tesis doctoral. Facultad de Psicologia, Universidad Complutense de Madrid. Ma-
drid.

U.S. Cancer Pain Relief 1996. Status on cancer pain and palliative care arround the
world. Journal of Pain and Symptom Management, 12(2), monografico especial.

Vachon, M., Fillion, L., & Achille, M. (2009). A conceptual analysis of spirituality at
the end of life. Journal of Palliative Medicine, 12, 53-9.

Van de Geer, D.C.L., & Wulp, M. (2011). Spiritual care in palliative care: working to-
wards an EAPC taskforce. European Journal of Palliative Care, 18, 86-89.

Vanistendael, S. (2007). Resilience and spirituality. En: B. Monroe y D. Oliviere. Resi-
lience in palliative care. USA, Oxford: University press.

Velicer, W.F. (1976). Determining the number of components from the matrix of
partial correlations. Psychometrika 41(3): 321-327.

Vich, M. (1988). Some historical sources of the term “transpersonal”. Journal of Trans-
personal Psychology, 20, 109.

Vilalta, A. (2010). Evaluacion de las necesidades espirituales de pacientes diagnostica-
dos de cancer avanzado y terminal. Tesis doctoral. Facultad de Medicina, Universidad
de Lleida. Lleida.

314


http://www.casadellibro.com/libros-ebooks/gerd-theissen/49589

Vilalta, A., Valls, J., Porta, J. & Vifas, J. (2014). Evaluation of spiritual needs of pa-
tients with advanced cancer in a palliative care unit. Journal of Palliative Medicine,
17(5), 592-600.

Vimort, J. (1990). Solidarios ante la muerte. Madrid: Editorial PPC.

Visser, A., Garssen, B., & Vingerhoets, A. (2010). Spirituality and well-being in cancer
patients: A review. Psycho-oncology, 19, 565-572.

Vivat, B., Members of the Quality of Life Group of the European Organisation for Re-
search and Treatment of Cancer. (2008). Measures of spiritual issues for palliative care
patients: a literature review, Palliat Med, 22, 859-68.

Voogt, E., Van Der Heide, A.F., Van Leeuwen, A.P., Visser, M., Cleiren, J., Passchier,
J., & Van Der Maas, P.J. (2005). Positive and negative affect after diagnosis of ad-
vanced cancer. Psycho-Oncology, 14: 262-273.

Vygotski, L. (1934/2010). Pensamiento y lenguaje. Barcelona: Paidos.

Walter, T. (2002). Spirituality in palliative care: opportunity or burden? Palliat Med;
16, 1331-1339.

Walsh, K., King, M., Jones, L., Tookman, A., & Blizard, R. (2002). Spiritual beliefs
may affect outcome of bereavement: prospective study. BMJ,324, 1551-6.

Walsh, R. y Vaughan, F. (1991). Més alla del ego (5% Ed.). Barcelona: Kairos.

Washburn, M. (1997). El ego y el fundamento dindmico: una teoria transpersonal del
desarrollo humano. Barcelona: Kairos.

Washburn, M. (1999). Psicologia transpersonal: En una perspectiva psicoanalitica.
Barcelona: La liebre de marzo.

Weissman, M.M., Markowitz, J.C., y Klerman, G.L. (2013). Manual de psicoterapia
interpersonal. Madrid: Grupo 5.

Wilber, K. (1977). El espectro de la consciencia. Barcelona: Kairos.
Wilber, K. (1979/2007). La conciencia sin fronteras (152 ed.). Barcelona: Kairds.

Wilber, K. (1980). El proyecto atman: Una vision transpersonal del desarrollo humano.
Barcelona: Kairos.

Wilber, K. (1983). Los tres ojos del conocimiento: La busqueda de un nuevo paradig-
ma. Barcelona: Kairos.

Wilber, K. (1994). Psicologia integral. Barcelona: Kairos.

Wilber, K. (1998). Ciencia y religion: EI matrimonio entre el almay los sentidos. Bar-
celona: Kairos.

315



Wilber, K. (2000). Una vision integral de la psicologia. México DF: Alamah.

Wilber, K. (2005). Sexo, ecologia y espiritualidad: EIl alma de la evolucion (22 Ed.).
Madrid: Gaia.

Wilber, K. (2006). La pura conciencia de ser. Barcelona: Kairos.

Wilber, K. (2007). Espiritualidad integral. Barcelona: Kairds.

Williams, D.R., Larson, D.B., Buckler, R.E., Heckmann, R.C., & Pyle, C.M. (1991).
Religion and psychological distress in a community sample. Social Science y Medi-

cine,32(11), 1257-62.

World Health Organization. (1990). Cancer pain relief and palliative care: report of a
WHO expert committee. Technical Report Series. P. 804. Genéve.

World Health Organization (2004). Recorded adult per capita consumption in Papua
New Guinea. Accedido el 24 de agosto de 2015:

http://www.who.int/substance abuse/publications/en/papua new guinea.pdf

World Health Organization. (2015). Nota descriptiva N°297. Accedido el 3 de abril de
2015 en: http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs297/es/

Yalom, I.D. (1991). Bereavement and heightened existential awareness. Psychiatry, 54
(4), 334-345.

Yalom, I.D. (2011). Psicoterapia Existencial (22 ed.). Barcelona: Herder.
Yalom, I.D. (2000). Psicoterapia existencial y terapia de grupo. Barcelona: Paidds.
Yalom, 1.D. (2009). Mirar al sol. La superacion del miedo a la muerte. Madrid: Booket.

Yates, J.W., Chalmer, B.J., St James, P., Follasbee, M., Mckegney, F.P. (1981). Reli-
gion in patients with advanced cancer. Medical and Pediatrical Oncology, 9, 121-28.

Yensen, R. (1988). Helping at the edges of life: perspectives of a psychedelic therapist.
Journal of Near-Death Studies, 6(3), 149-161.

Yensen, R. (1998). Hacia una medicina psiquedélica. Barcelona: La Liebre de Marzo.

Yong, J., Kim, J., Han, SS., & Puchalski, C. (2008). Development and validation of a
scale assessing spiritual needs for Korean patients with cancer. Journal of Palliative
Care, 24(4), 240-287.

316


http://www.who.int/substance_abuse/publications/en/papua_new_guinea.pdf
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs297/es/

CAPITULO 10
ANEXQOS

ANEXO 1

Cuestionario inicial

Muy poco de
acuerdo

Algo de
acuerdo
Bastante de
acuerdo

Muy de
acuerdo

o o1 &~

11
12
13

14

15
16

17
18

19
20
21
22
23
24
25

Los profesionales que me atienden me tratan dignamente

El personal sanitario que cuida de mi se preocupa por
conocerme personalmente

Mis familiares y amigos me prestan la debida atencién y
respeto

La atencion médica que recibo es fria y distante

Me siento poco aceptado y querido recientemente

Puedo expresar libremente el amor que siento por las per-
sonas que quiero

Tengo a alguien importante para mi con quien puedo
compartir el momento por el que estoy pasando

Recibo todo el amor que necesito por parte de quienes me
rodean

Con frecuencia pienso en mi pasado, en mi vida
Ultimamente rememoro los buenos y malos momentos
que he vivido

Quisiera poder compartir mas mis recuerdos

Pensar en el pasado es perder el tiempo

Cuando pienso en mi historia personal, siento que he fra-
casado

Hasta hoy, en general he conseguido lo que queria en la
vida

A lo largo de mi vida he sido Gtil para algunas personas
A dia de hoy, me siento conforme con la vida que tengo, a
pesar de todo

Me siento en paz con todo el mundo

Me duele haber dicho ciertas cosas que han podido herir a
alguien

Me arrepiento de algo que hice

Me gustaria que alguien me perdonara

Creo en algo como un Dios o Dimension Trascendente
Creo en un tipo de vida eterna

Esta vida humana es una parte de otra mayor

Creo que el ser humano deja de existir al acabar su cuerpo
Soy parte de la vida de otras personas (familia,amigos,etc)
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26
27
28

29
30

31
32
33
34

35
36

37

38

39
40

Quiero que todos se olviden de mi

He contribuido con cosas importantes y de valor en la vida
Hay cosas que yo no puedo hacer que necesito que alguien
continte

Esta enfermedad me quita toda esperanza

Aguardo con ilusién y expectativa algo que puede suceder
en el futuro

Tengo confianza en que todo va a ir bien

Confio en que algunas cosas buenas van a pasar

Mi sistema de creencias, no necesariamente religiosas, me
ayuda a sobrellevar estas circunstancias tan dificiles
Tengo dudas espirituales que quisiera comentar con al-
guien

Tener fe es imprescindible para soportar estos momentos
La religion o camino espiritual en que creo, supone un
gran apoyo

Es muy importante que pueda atender algunos asuntos que
tengo pendientes

Necesito decir algo que hasta ahora no me he atrevido a
decir

Necesito decir a mis seres queridos lo que siento por ellos
Me siento tranquilo al pensar en el futuro
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ANEXO 2

Cuestionario final

Muy poco de
acuerdo

Algo de

acuerdo

Bastante de
acuerdo

Muy de
acuerdo

10
11

12

13
14
15
16
17
18

19
20

21
22
23

24
25

26

27

Los profesionales que me atienden me tratan dignamente

El personal sanitario que cuida de mi se preocupa por
conocerme personalmente

Mis familiares y amigos me prestan la debida atencion y
respeto

Puedo expresar libremente el amor que siento por las per-
sonas que quiero

Tengo a alguien importante para mi con quien puedo
compartir el momento por el que estoy pasando

Recibo todo el amor que necesito por parte de quienes me
rodean

Con frecuencia pienso en mi pasado, en mi vida
Ultimamente rememoro los buenos y malos momentos
que he vivido

Hasta hoy, en general he conseguido lo que queria en la
vida

A lo largo de mi vida he sido Gtil para algunas personas

A dia de hoy, me siento conforme con la vida que tengo, a
pesar de todo

Me duele haber dicho ciertas cosas que han podido herir a
alguien

Me arrepiento de algo que hice

Me gustaria que alguien me perdonara

Creo en algo como un Dios o Dimension Trascendente
Creo en un tipo de vida eterna

Esta vida humana es una parte de otra mayor

Soy parte de la vida de otras personas (familia, amigos,
etc)

He contribuido con cosas importantes y de valor en la vida
Aguardo con ilusion y expectativa algo que puede suceder
en el futuro

Tengo confianza en que todo va a ir bien

Confio en gque algunas cosas buenas van a pasar

Mi sistema de creencias, no necesariamente religiosas, me
ayuda a sobrellevar estas circunstancias tan dificiles
Tener fe es imprescindible para soportar estos momentos
La religion o camino espiritual en que creo, supone un
gran apoyo

Es muy importante que pueda atender algunos asuntos que
tengo pendientes

Necesito decir algo que hasta ahora no me he atrevido a
decir
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