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“El amor es nuestro verdadero destino.
No encontramos el sentido de la vida por nuestra cuenta,
lo encontramos junto a alguien. ”

Thomas Merton
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RESUMEN:

El sentido de la vida (SV) es un concepto multidimensional de dificil concreciéon. La
presencia de SV proporciona fuerza, esperanza y calidad de vida (CV). Enfermeria, como
testimonio de los procesos de enfermedad y muerte debe saber identificar y cuidar también
las inadaptaciones espirituales ya que afectan al afrontamiento de la enfermedad, al bienestar

y calidad de vida.

Objetivos: identificar en la literatura existente, intervenciones de enfermeria para la mejora
del SV.

Metodologia: revision bibliogréfica realizada con las bases de datos PubMed, CINAHL y
EBSCO, y el metabuscador “Google académico”. Tras la seleccion de articulos relevantes, se

leyeron en profundidad y se sintetizaron las aportaciones de los distintos estudios.

Resultados: Inicialmente se seleccionaron 24 articulos, 29 con la incorporacion de los
articulos aportados por el experto en la materia, y finalmente 43 articulos fueron el total
seleccionado para la revision bibliografica. Se encontrd una intervencion enfermera para la
mejora del SV en pacientes con patologias avanzadas. Otras disciplinas han desarrollado
terapias para la mejora de SV aunque hasta el momento hay poca evidencia cientifica de la

eficacia en la mejora del SV.

Conclusiones: Es necesario el desarrollo de actividades formativas a los profesionales para la
identificacion de falta de SV y los cuidados asociados, no sélo para la mejora de la calidad

asistencial sino también para una mayor satisfaccion del personal asistencial.

Palabras clave: Sentido de la vida, espiritualidad, cuidados de enfermeria, cuidados

paliativos, final de vida.
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ABSTRACT

The meaning in life (MiL) is a multidimensional concept difficult to specify. The presence of
MiL provides strength, hope and quality of life (QoL). Nursing, as a testimony to the
processes of illness and death must be able to identify and care for the spiritual

maladjustments since these affect how the disease is faced, coped with, the welfare and the

QolL.

Goals: to identify in the existing literature, nursing interventions for improving MiL.

Methodologys: literature review of PubMed, CINAHL and EBSCO data, and information
available via the metasearch engine "Google Scholar”. After relevant articles were selected,

they were read in depth and contributions from the different studies were synthesized.

Results: Initially 24 articles were selected, the number was subsequently increased to 29 with
the addition of the items provided by the expert in the field, and finally a total of 43 articles
were selected for full literature review. It was found on nursing intervention for improving
the MiL in patients with advanced illness. Other disciplines have developed therapies for
improving MiL but so far there is little scientific evidence of effectiveness in improving the
MiL.

Conclusions: It is necessary to develop training for professionals to identify meaninglessness
and related care activities, not only to improve the quality of care but also for a greater

caregivers satisfaction.

Keywords: Meaning in life, spirituality, nursing care, palliative care, end of life.
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1. INTRODUCCION

El sentido de la vida (SV) ha sido considerado en primera instancia como una reflexion
filosofico-teoldgica a lo largo de los tiempos. Sabiendo que tarde o temprano moriremos nos
preguntamos si hay un sentido en el discurrir de los dias. Especialmente nos preguntamos el
sentido en momentos de crisis, en momentos de dolor, angustia o dudas, en resumen, hechos
negativos como puede ser la pérdida de relaciones importantes, una enfermedad aguda,

depresion, estrés extremo, etc.(Fjelland, Barron, & Foxall, 2008; Agrimson & Taft, 2008).

Este estado de crisis espiritual, donde nuestro antiguo modelo de funcionamiento y sentido se
ha quedado obsoleto ante las nuevas circunstancias, y el nuevo ain no se ha construido,
puede darse un estado de desesperacion, falta de esperanza, de fuerza que en algunos casos
puede llevar a deseos de adelantar la muerte (Breibart, Rosenfeld, & Passik, 1996; Guerrero,
2014; Kim & Lee, 2010).

En Corea se realizé un estudio con pacientes con cancer en el que mostraba que, el 90,7%,
tuvieron pensamientos suicidas. EI SV junto con un buen soporte social es una variable
positiva para afrontar sucesos estresantes (Kim & Lee, 2010), ya que el SV actia como
fuente motivacional y emocional positiva y consecuentemente afecta a la salud o al curso de
la enfermedad (Fjelland, Barron, & Foxall, 2008).

Enfermeria, con un abordaje holistico, concibe al ser humano como un ser unico, donde se
produce una mezcla de aspectos bioldgicos, psiquicos, sociales y espirituales. Todos los
hombres por lo tanto, son considerados espirituales practiquen o no una religion y
consecuentemente tienen necesidades espirituales que necesitan ser satisfechas para su
bienestar (Carroll, 2001).

Algunos autores han identificado en sus investigaciones que SV esta identificado por los
pacientes como espiritualidad: “una creencia personal que da fuerza y sentido de la vida”
(p. 361, Mok, Wong, & Wong, 2009). “Espiritualidad es un significado profundo: algo que tu
sabes” (p.69, Hermann, 2001).
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Asi mismo el SV esta profundamente entremezclado a otros conceptos, como la esperanza, la
trascendencia de uno mismo y de las circunstancias, los valores propios, capacidad de perdon,
etc. dando lugar a lo que se llama espiritualidad (Agrimson & Taft, 2008; Moadel, y otros,
1999).

El SV, no es s6lo encontrar el sentido a nuestro quehacer diario, sino también el sentido
profundo de nuestras enfermedades y de nuestra muerte, pues estas estan incluidas en nuestro
devenir, ayudandonos a crecer y establecer relaciones méas profundas (LeMay & Wilson,
2007). Bower et al. (1998), en un estudio con pacientes seropositivos observaron que aquellos
que buscaban significado de sus experiencias y lo encontraban mostraban un mejor estado

inmunoldgico.

Aun asi, la asistencia en cuidados espirituales por los pacientes es percibida como infrecuente
y considerada como importante para ellos. Asi mismo, reflejan que el personal sanitario,
considera que el cuidado espiritual debe ser aportado al menos “ocasionalmente” durante el

desarrollo de la enfermedad (Balboni, y otros, 2013).

También hay autores que consideran que el cuidado espiritual no es propio de enfermeria, y
que debe dedicarse a hechos mas cientificos (Paley, 2008). La evidencia muestra que cuidar a
nivel espiritual beneficia a la persona, a su entorno (Kim & Lee, 2010; Ohaeri, Oladele, &
Ohaeri, 2001; Thoresen, 1999; Zika & Chamberlain, 1992) asi como al propio personal de
enfermeria que, una vez instruidos en cuidados espirituales, su actitud en el cuidado mejora,
aumenta su confianza, disminuye su estrés y consecuentemente hay un aumento de la calidad
asistencial y satisfaccién del personal (Morita, y otros, 2009; Agrimson & Taft, 2008;
McSherry & Jamieson, 2013)

El psiquiatra Viktor Frankl (1991) fue el primero en desarrollar una intervencion para una
situacién clinica de falta de sentido de la vida: la Logoterapia, basada en que todos los seres
humanos, ain en las peores circunstancias més extremas o de sufrimiento, pueden encontrar

sentido. Segun Frankl (1991), lo més relevante para encontrarlo es la actitud.
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2. OBJETIVOS:

HIPOTESIS: ¢Existen intervenciones de enfermeria relacionadas con el SV en pacientes

con patologias avanzadas?

Objetivo principal:
Identificar intervenciones realizadas por enfermeria para favorecer el SV.
Obijetivos operacionales:

Conocer las areas que proporcionan SV a los pacientes con procesos
avanzados de enfermedad.

Conocer qué esperan los pacientes con patologias avanzadas por parte de
enfermeria en el momento que vislumbran el fin de su vida.

Conocer el contenido de intervenciones realizadas para la mejora de SV por

parte de enfermeria y otras disciplinas.
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3. JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

El SV es un concepto en cierto modo ambiguo y poco definido, aunque la mayoria de las
personas en el algin momento nos hemos planteado el por qué de una experiencia,
especialmente cuando es de tipo negativo o doloroso. Tener un SV, o varios, esta asociado a
una mayor calidad de vida y un aumento del bienestar psicoldgico de la persona (Zika &
Chamberlain, 1992) y una mayor capacidad de afrontamiento (Lethborg, Schofield, &
Kissane, 2012; Lee, Cohen, Edgar, Laizner, & Gagnon, 2006a)

La vivencia de una patologia avanzada puede generar un estado de crisis existencial, ya que
el fin de la vida se ve proximo, dando lugar a una falta de sentido a lo que acontece, siendo
algunos incapaces de afrontarlo. La pérdida de SV va acompafiada de sufrimiento y los
profesionales encargados de la atencién de los pacientes deberian poder evaluar este

sufrimiento y pensar estrategias para paliarlo.

Enfermeria, como testimonio de muchas de estas vivencias tiene capacidad para darse cuenta
de estas situaciones e intervenir. La presente revision bibliografica pretende identificar
intervenciones de enfermeria realizadas actualmente para mejorar el SV en dichos pacientes,
clarificar el concepto SV en el &mbito académico, especialmente en el &mbito enfermero y las

necesidades de los pacientes al final de la vida que una vez satisfechas les aportan SV.
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4. METODOLOGIA

El presente trabajo es una revision de la literatura iniciada en noviembre del 2014 hasta abril
del 2015. Se realizd la busqueda en las siguientes bases de datos: PUBMED, CINAHL,
EBSCO vy el metabuscador Google Académico.

Las palabras clave utilizadas en la busqueda fueron: “meaning in life”, “spiritual care”,

“spirituality”, “end of life”, “palliative” e “interventions”.

Se aplicaron los filtros “Free Full Text” en PubMed en EBSCO se aplico el filtro “Texto
completo” y en una busqueda avanzada se afadi6 el filtro: “Publicaciones académicas” e

“inglés”.

Se utilizando los operadores booleanos “AND” y “OR”. Se realizaron distintas estrategias de
busqueda para detectar articulos sensibles al tema en estudio. Tras la revision de los titulos de
los articulos obtenidos, se seleccionaron los articulos potencialmente relevantes. Se

seleccionaron un total de 24 articulos una vez leido el resumen.
Se incluyeron a la base de articulos 5 aportados por un experto en la materia.

Por Gltimo se saturd la bibliografia, incluyendol3 articulos més que se consideraron

interesantes para matizar y comprender con mayor profundidad algunos conceptos.

En aquellos articulos que lo requerian, se comprobd que hubieran sido aprovados por comités
de bioética siguiendo las normas de Helsinki. Este estudio al tratarse de una revision

bibliogréfica no fue necesario someterlo a una evaluacion por parte de un comité de bioética.
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BUSQUEDA EBSCO
1 NURSING CARE 345,068
2 MEANING IN LIFE 35,347
3 PALLIATIVE 382,772

FULL TEXT+ACADEMIC JOURNAL+ENGLISH

1 AND 2 AND 3 11
1 AND 2 221
4 SPIRITUAL 542,497
FULL TEXT
1 AND 2 AND 3 AND 4 85
BUSQUEDA CINAHL
2 MEANING IN LIFE 671
3 PALLIATIVE 30,595
FULL TEXT 42
2AND 3 14
BUSQUEDA PUBMED
1 NURSING CARE 567,042
2 MEANING IN LIFE 6,592
3 PALLIATIVE 68,077

FREE FULL TEXT

1 AND 2 AND 3 15

4 SPIRITUAL 9,586

FREE FULL TEXT

1AND 3 AND 4 40
BUSQUEDA GOOGLE ACADEMICO
1 NURSING CARE 1,510,000
2 MEANING IN LIFE 3,090,000
3 PALLIATIVE 863,000

1 AND 2 AND 3 71,300
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5. RESULTADOS:

5.1 CONCEPTO SENTIDO DE LA VIDA

Preguntarse sobre el SV, es hacerse una pregunta compleja que desde tiempos antiguos el

hombre ha tratado de dar respuesta.
Para responder a cualquier pregunta, inicialmente ésta debe mostrarse clara en nuestra mente.

Clarificando términos, segin Ferreter (1992), “Sentido” equivale a “direccion que sigue una

cOsa 0 un proceso’.

La Real Academia Espafiola define sentido como “modo particular de entender algo, o juicio
que se hace de ello”, “razén de ser o finalidad”. Por lo tanto, un modo subjetivo e intimo de
interpretar y entender el proceso de lo vivido, asi como la finalidad de todo ello que

interpretamos a nuestro juicio.
Demos matizar la diferencia entre “el sentido de la vida” y “el sentido de mi vida”.

En relacién al “sentido de la vida” pueden hablar tedlogos, cientificos, fildésofos, etc. no
obstante acerca del “sentido de mi vida” s6lo lo puede encontrar y saber uno mismo, y es éste
altimo del que trata el presente trabajo, de qué es y como encontrar el sentido de nuestras

vidas.

Mok et al. (2009) describen SV como una construccion individual, basada en la construccion
mental derivada de la cultura en que se vive, que influencia las decisiones y objetivos que nos

marcamos Yy que dota de significado nuestra vida.

Reker y Wong (1988) definieron el sentido de la vida como el conocimiento de un orden, la
coherencia, el propdsito de la propia existencia, la busqueda y logro de objetivos

significativos acompafiado de un sentimiento de realizacion.

Esta responsabilidad de encontrar la propia significacion a la vida parte de la filosofia

existencialista. Esta marcd un punto de inflexion en la concepcion del ser humano.
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Nietzsche (1997) hizo patente la falta de valores unicos e imperantes, derivado de la época

Moderna, por eso escribio:

“¢No caemos sin cesar? ;No caemos hacia adelante, hacia atras, en todas direcciones? ¢;Hay
todavia un arriba y un abajo? ¢Flotamos en una nada infinita? ¢Nos persigue el vacio (...)?
¢No hace mas frio? ¢(No veis de continuo acercarse la noche, cada vez mas cerrada? (...)

iDios ha muerto! (...) jY nosotros le dimos muerte!” (Nietzsche, 1997)

El sentido de la vida humana otorgado por Dios se perdio en gran medida. Los valores, hasta

entonces guias de la conducta humana, también habian desaparecido.

Como consecuencia de este planteamiento, Baggini (2005) afirma que: “simplemente ahora
somos en el mundo”. Desde este supuesto se derivan dos respuestas humanas (Baggini,
2005):

Vivir sin sentido.

Buscar el sentido de la propia vida.

Sartre (El existencialismo es un humanismo, 1975) recalca la pérdida de sentido en la
existencia humana debido a que el hombre, al perder su fe en Dios, ha perdido el objetivo de
su existencia otorgado por El. EI hombre ya no debe ser o actuar de determinada manera para
cumplir esas expectativas, ya no estd en el mundo para realizar un misterioso plan divino. El
hombre, es responsable de si mismo, y no hay determinantes biolégicos, culturales o divinos

que impidan nuestra busqueda de sentido, de nuestra vida.

El SV también ha sido asociado por numerosos autores (Tanyi, 2002) a espiritualidad. La
busqueda del sentido de la vida parece ser uno de los elementos que componen la
espiritualidad, asi como conexién, fuerza interior, trascendencia de uno mismo (ir mas alla de

los limites personales y tener una perspectiva mas amplia) y la fe.

La definicion de espiritualidad no es algo consensuado, no obstante todos ponen en comin
que es una parte del ser humano innata, una caracteristica basica del ser humano, que facilita

el bienestar, la salud y la estabilidad.

Asi pues se entiende que el concepto espiritualidad es algo mas amplio que el concepto
religiosidad. Religion segiin la RAE, “es un conjunto de creencias o dogmas acerca de la

divinidad (...), de normas morales para la conducta individual y social y de practicas rituales

(..
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Asi mismo la busqueda de SV no implica la adherencia a practicas religiosas (Cawley, 1997;
Miller y Thoresen, 1999; Long, 1997).

Mok et al. (2009) definieron SV como conexion con el ambiente, uno mismo, y los otros.
Otros autores (Bellingham, Cohen, Jones, & Spaniol, 1989; Baumeister & Vohs, 2002)
también han enfatizado el término conexion, ésta ayuda a tomar un significado mas profundo

del SV, poniendo en relacion dos entidades que anteriormente estaban separadas.

5.2 CALIDAD DE VIDA, BIENESTAR Y SV:

Avristoteles, en Etica Nicomaquea (2007), decia que el fin Gltimo de la actividad humana es la
felicidad. Todos los humanos buscamos la felicidad y decidimos en nuestra vida cotidiana
acciones que creemos nos conduciran a ella: “(...) pues hemos dicho que la felicidad es una
cierta actividad del alma de acuerdo con la virtud” (libro I), “La virtud es, por tanto, un habito

selectivo, consistente en una posicion intermedia para nosotros” (libro II).

El psicologo Abraham Maslow (2014) coincide con Aristoteles en el desarrollo de la plena
potencialidad del ser humano mediante la eleccion de la verdad. Al realizar la piramide de las
necesidades introdujo el concepto de autorrealizacion. La necesidad de autorrealizacion es la
necesidad humana mas elevada, y es a través de la satisfaccion de ésta que la vida obtiene un
sentido pleno, con la busqueda de lo significativo, cada ser humano tienen una necesidad
Unica y distinta para desarrollarse. La autorrealizacion es un proceso de elecciones,
elecciones morales entre lo bueno/malo, verdadero/falso, elecciones hacia el autodesarrollo

de manera consciente.
En el estudio realizado por Zika y Camberlain (1992), concluyen:

e Hay una fuerte asociacion entre SV y bienestar psicolégico, no obstante no
encuentran datos concluyentes si el SV influye positivamente en el bienestar psiquico
0 bien el bienestar psiquico ayuda a tener un SV.

e Algunas personas tienen una inclinacion a la busqueda del sentido de su vida,
especialmente ante situaciones dificiles.

e Se puede encontrar SV en diferentes fuentes.
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Segun la revision bibliografica SV proporciona al individuo:

Fortaleza (YYalom, 1980; Mok, Wong, & Wong, 2009)

Autoestima (Frankl, 1991; Maslow, 2014)

Estabilidad dentro de los cambios fisicos, sociales: el fluir de la vida (Baumeister &
Vohs, 2002).

Esperanza (Huagan, 2013)

Mayor capacidad de afrontamiento (Haugan, 2013)

5.3 FUENTES DE SENTIDO

Si analizamos la situacién actual, el hombre moderno busca alcanzar metas (Baggini, 2005).
El sentido es proporcionado al luchar por ellas, al llegar a ellas, y una vez alcanzadas, de
nuevo al vacio. Y es un ciclo continuo, donde nuestra mente se fija constantemente
ambiciones para no caer en el sin sentido de nuestro vivir cotidiano. Nuestro sentido esta
fijado en objetivos por llegar, que del cierto no sabemos si llegaran, pues la muerte siempre

puede parecer improvisadamente.

En el caso de no llegar la muerte improvisadamente, si que somos conscientes de que nuestro
dia estd proximo entonces nuestras vidas no tienen un futuro donde estas metas sean
alcanzables. No podemos proyectarnos a un futuro, por lo tanto dejamos de fijarnos metas,

perdiendo el sentido a los dias que quedan por discurrir.

No obstante, las fuentes de SV son varias y proceden de diferentes niveles de la persona, en
funcién de su procedencia determinan nuestro comportamiento y nuestra experiencia vital
(Baumeister & Vohs, 2002).

Tener multiples fuentes de significado, protege al individuo de caer en la falta de sentido, ya
que aporta estabilidad y sentido de permanencia segun Baumeister y VVohs (2002), en el caso
de perdida de alguna fuente de SV, se puede sostener en las que aun permanecen o bien crear
nuevas fuentes de sentido. Bower et al. (1998) afirman que la habilidad de encontrar sentido
en las experiencias vitales es un determinante de bienestar, un protector del bienestar

psicologico y afecta al curso de la enfermedad.
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Baumeister (2002) propone 4 patrones motivacionales que guian a las personas para

encontrar el SV:

Necesidad de propésito: conectarse al futuro mediante deseos simples como
objetivos de plenitud y realizacion interna.

Necesidad de valores: que guien, conduzcan al conocimiento de si algo es apropiado
para nuestra vida o no.

Necesidad de eficacia: que uno tiene la capacidad de hacer que las cosas sean
diferentes.

Necesidad de autoestima: necesidad de sabernos capaces.

Viktor Frankl (1991) enfatiza la fuerza de voluntad o actitud para encontrar SV. Esta
necesidad de encontrarlo, lo califica como una necesidad primaria del ser humano. El tener
SV fue introducido en términos clinicos como un condicionante de bienestar y fuerza para

afrontar situaciones extremas de sufrimiento.
En términos generales, para encontrar SV, Frankl (1991) dice:

Es necesario distinguir lo esencial en cada situacion, lo que tiene sentido o no en cada
momento. Lo que vale o no la pena. Lo que debemos ser segun la potencialidad del
momento vivido.

La actitud que demostramos ante las situaciones: los valores de actitudes. Ser capaz
de encontrar por si mismo el sentido de su vivencia concreta en el mundo. No

inventarlo.
Y mas concretamente sugiere tres vias para encaminar la busqueda de sentido:

Creatividad: Realizando una accién o creando una obra. Otros autores también han
comprobado que la creatividad es una fuente, no sélo de expresién y comunicacién de
sentimientos o0 sensaciones sino también de significado de lo que les acontece
(Horton, 1973).

La experiencia: Tomando contacto realmente con el ser del otro, con amor, amistad,
humor, etc.

Actitud: Transmutando la situacion. Superando y creciendo en situaciones de

sufrimiento.
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5.4 LA VIDASIN SENTIDO:

Segun Frankl (1991), cuando la persona no encuentra sentido a su vida aparecen alteraciones
psicopatoldgicas, depresion nodgena o pobreza espiritual, resultado de la frustracion de la
voluntad humana que busca un porqué a su existencia. Asi mismo, Maslow (2014), también
afirma que la falta de cualquier necesidad de la pirdmide no cubierta es fuente de patologia, la

falta de autorrealizacion produce depresion, alienacién, invalidez emocional, etc.

La falta de SV se manifiesta segin Frankl (1991) como incertidumbre, aburrimiento, falta de
control, desesperanza o conductas de abuso. Relacionando estas manifestaciones propuestas
por Frankl (1991) con Agrimson y Taft (2008) enfermeria debe considerar cada pérdida, a
nivel individual o comunitario, como un factor de riesgo para una crisis espiritual. Sorprende
que el 30,5% de los jovenes esparioles entre 14-18 manifieste haber consumido cannabis en el
altimo afio (Ministerio de Sanidad, 2008) o bien que la OMS (2008) considere la depresion
como la cuarta enfermedad con mas carga y que se espere un importante incremento en 2030

sea la segunda. La falta de sentido puede ser manifestada con diversa sintomatologia.

La crisis espiritual en las que lo que acontece, la vision del propio mundo no tiene sentido y

no hay opciones o soluciones (Agrimson & Taft, 2008) puede ser definida segun Balk (1999):

Como el descubrimiento de que se ha estado equivocado sobre algun aspecto
fundamental de la propia vida.

Como una sensacion profunda de pérdida, bien por una pérdida de conexién con
nosotros mismos, otros, un poder superior (Dios) 0 una creencia que nos estructuraba
la manera de ver el mundo y en relacién a ella nos daba identidad.

Como un momento critico, un punto de inflexion en que la persona cambia

espiritualmente.

Los comportamientos alterados de la dimension espiritual se manifiestan en 7 tipos de

expresion emocional segiin O’Brein (1982):

Dolor: sentirse vacio en relacion al compromiso espiritual o el significado.
Alienacion: distanciamiento de los hechos y el proposito personal o el proposito que
uno quiere ser.

Ansiedad: miedo del futuro o de la aniquilacion sin un proposito o sentido.
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Culpa: por el tipo de vida que se ha llevado o decisiones que no consideramos
correctas.
Enfado: por la injusticia de la situacion, al no entenderla.
Pérdida: pérdida de las relaciones que aportaban significado, del amor por Dios,
creencias trascendentales que daban sentido anteriormente, pérdida de su capacidad
fisica.

Desesperacion: desesperanza, pérdida completa de sentido o proposito de la vida.

Estas expresiones de sufrimiento espiritual, segin O’Brien (1982) deben ser identificadas si

se quiere dar un cuidado integral.

No obstante, la falta de sentido y consecuentemente la crisis espiritual no tiene porqué
desembocar inevitablemente en emociones negativas, depende de las caracteristicas de la
persona, su capacidad de afrontamiento y el soporte que recibe influird en la capacidad para
encontrar un nuevo significado a su nueva realidad (Agrimson & Taft, 2008).

5.5 EL FINAL DE LA VIDA Y ENFERMERIA

5.5.1 EL FINAL DE LA VIDA

Llegar a vislumbrar el final de la vida, es ver las pérdidas que en breve van a suceder. Lo
primero que se vislumbra es la pérdida de futuro, se acaban las posibilidades y proyectos. Es
pérdida de las relaciones, con sus seres queridos, y es pérdida también de tu capacidad de ser

autonomo, debido a la enfermedad que va inhabilitando.

Segun el estudio realizado por Morita (2004) los pacientes en cuidados paliativos la mayor
fuente de sufrimiento era la falta de SV e inutilidad; como segundo motivo: ser una carga
para los otros, falta de independencia o capacidad para cuidarse uno mismo; tercero: el
panico o miedo a la muerte y por ultimo la falta de apoyo o soledad.

En estudios realizados en pacientes con cancer, la familia fue el item mas importante como
fuente de SV, seguido de: el control sobre la propia vida, independencia fisica, fe en Dios o
un poder superior, cuidados en la salud y paz mental (Rustoen, Wahl, & Burchardt, 2000;
Mok, Wong, & Wong, 2009).
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Una vez se hace patente la realidad de la muerte, se empieza a buscar de nuevo el significado

de la vida actual, se produce una reestructuracion de la perspectiva de la vida. Cuando un

nuevo significado ha sido encontrado, aparece la paz interior (Mok, Wong, & Wong, 2009)

Edwards et al. (2010) identifican 3 necesidades espirituales comunes en pacientes en estado

paliativo:

Necesidad de finalizar asuntos: los pacientes manifestaron lamentos al recordar que
tenian cuestiones inconclusas, reconciliaciones pendientes que no les dejaban estar en
paz.

Necesidad de mantener una perspectiva positiva y vivir en el momento presente.
Necesidad de estar involucrados y mantener el control: manteniendo actividades

diarias que los mantuvieran conectados a la familia y sus propias vidas.
Hermann (2001) afiade 3 necesidades mas:

Necesidad de compaifiia: estar con la familia, amigos, nifios, ayudar a otros.
Necesidad de mantener su religion: rezar, leer textos sagrados, leer o usar material
edificante, escuchar o cantar musica sacra.

Necesidad de experimentar la naturaleza: mirar a lo lejos, estar al aire libre, tener

flores en la habitacion.
Y finalmente, Draper (2012) identifica una necesidad mas, importante para enfermeria:
Necesidad de interaccion con el equipo de profesionales.

Estas necesidades cubiertas proporcionan SV en los ultimos momentos, no todos los
pacientes experimentaran las mismas necesidades, por lo tanto en funcién de la persona

deberemos implementar unas intervenciones enfermeras u otras.
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5.5.2 ENFERMERIA PUEDE FAVORECER EL SV:

En el proceso del cuidado enfermero se debe mantener una vision holistica de la persona.
Todas las personas tienen unas necesidades comunes, estas se desarrollan y encuentran
expresion a través de la cultura particular (Leininger, 1970). Asi mismo debemos entender
que la vida espiritual, a mas a més de ser traducida como una practica religiosa es una
expresion de la vida interna de la persona, orientaciones filoséficas, creencias, valores, etc.
vivida en funcién de su cognicion (interpretacion de los hechos que lo guiaran), su
motivacion (guia para el comportamiento) y afectividad (guia para las relaciones
interpersonales) (Zika & Chamberlain, 1992).

La OMS en 1990 defini6 el concepto de Cuidados Paliativos como “una serie de medidas
para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias, a través de la prevencion y
disminucion del sufrimiento con la identificacion precoz, evaluacion correcta y tratamiento
del dolor y otros problemas fisicos, psicologicos, sociales y espirituales” (AECC, 2014), ésta
definicion considera al paciente desde un visién humanista, un ser individual en una
sociedad, en la que debe encontrar su nuevo rol, en una familia también preocupada por la
situacién y que deberd afrontar la pérdida de un ser querido, y un paciente con

preocupaciones internas que a menudo son dejadas de lado por incoémodas.

La Teoria Humanista de Enfermeria reconoce la capacidad del individuo de encontrar por si
mismo la direccion y significado de sus vidas en cualquier situacién, por lo tanto si hay una
posible curacion, una curacion interna o espiritual (Mok, Wong, & Wong, 2009), haciendo
que los ultimos dias no sean en balde (Santos, Pagliuca, & Fernandes, 2007), aprovechando
para la reconciliacion con uno mismo Yy las decisiones tomadas, con familiares, a través del
perddn, encontrando significado a los hechos transcurridos en su vida, los compromisos que

ha mantenido, encontrando finalmente el sentido de su vida.

Enfermeria mantiene una posicion clave, para ser capaz de valorar lo que le acontece al
paciente y su familia, detectando necesidades de ambos, sabiendo establecer prioridades en el

cuidado en funcién de las personas que tiene delante (Santos, Pagliuca, & Fernandes, 2007).
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La relacion entre enfermeria y el paciente también es considerada como fuente de SV en si
misma, es un recurso de interaccion, conexion, relacion con otra persona que se preocupa por
ella, como ser Unico. Enfermeria, por lo tanto, no sélo trata con el dolor y sufrimiento sino
que ayuda a encontrar esperanza, sentido, confort, fuerza y seguridad. Por lo tanto, una buena

praxis enfermera es un proceso de desarrollo y sustento a todos los niveles (Haugan, 2013).

Aunque segun el estudio de Mok et al. (2009), los pacientes, con cancer en estado avanzado,
no esperaban que enfermeria fuera la proveedora de cuidados espirituales, cuando el cuidado
prestado era de calidad, cuando las relaciones interpersonales mostraban compasion y
creaban un ambiente amoroso eso les daba fuerzas y soporte espiritual. Enfermeria puede
cuidar su modo de proceder ante el paciente reconociendo lo que necesita para sentirse

tratado con dignidad.
Los pilares del cuidado espiritual (CE) en pacientes paliativos son:

Cuidar la interaccion paciente-enfermera:

Para una comunicacion relacionada con la espiritualidad es necesaria una relacion basada en
la sensibilidad y una relacién de confianza para que cualquier consejo o intervencion sea
efectiva (Labun, 1988; Mok, Wong, & Wong, 2009; Edwards, Pang, Shiu, & Chan, 2010).

La enfermera es la persona mas cercana para algunos pacientes a la hora de expresar sus
miedos y preocupaciones, en otros seran los amigos o familiares (Labun, 1988). No obstante,
la realidad es que a menudo ante los profesionales sanitarios se muestran fuertes, enteros,
capaces y con la familia omiten el tema de la muerte para no preocuparse unos a otros, con lo
cual queda esta necesidad de expresion sin satisfacer (Murray, Kendall, Boyd, Worth, &
Benton, 2004).

Enfermeria, es clave en este proceso de comunicacion, es una constante en la vida de las
personas en los Ultimos momentos, no solo “haciendo cosas” sino ‘“siendo” una fuente de
acompafiamiento en el proceso, un apoyo, alguien que les escucha, no sélo a los pacientes
sino también a los familiares (Huagan, 2013) asi mismo enfermeria facilita la expresion de
preocupaciones, asuntos pendientes, miedos o preparativos ante la muerte entre la familia,

amigos y el paciente (Edwards, Pang, Shiu, & Chan, 2010).
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En un estudio realizado por Ohaeri et al. (2001), evaluaron la adaptacion social que implica
un diagnostico de cancer en pacientes con las variables: autoestima, afrontamiento y
aceptacion. Los resultados mostraron que eran considerados igual el personal de enfermeria
que los familiares en cuanto a apoyo. Otro resultado interesante fue que la informacion era la

necesidad mas requerida y que esta era un determinante para la adaptacién a la enfermedad.

Potenciar la autonomia del paciente:

Los pacientes son expertos en su propia vida, y nadie mejor que ellos para saber lo que
necesitan y el modo en que lo pueden conseguir (Dobrina, Tenze, & Palese, 2014). Las
decisiones relacionadas con su cuidado no sélo deben ser tomadas por enfermeria, sino que
deben ser conjuntas, y estar siempre dirigidas a reafirmar la individualidad de la persona que
tenemos delante (Leininger, 1970; O'Brien, 1982).

Debemos entender su punto de vista de la vida, creencias, y esperan que los respetemos,

sentirse valorados y ser tratados con dignidad (Edwards, Pang, Shiu, & Chan, 2010).

Que los profesionales, realmente, hagan lo posible para ayudarlos y que tengan un interés
auténtico en ellos (Mok, Wong, & Wong, 2009), que no consideren que ya no hay nada a

hacer y los den por perdidos.

5.5.3 BARRERAS EN EL CUIDADO ESPIRITUAL

Las barreras con las que enfermeria se encuentra para asistir en cuidados espirituales segun la
revision de literatura realizada por Ruth Tanyi (2002) y posteriormente reafirmada por el
estudio de Balboni et al. (2013) son:

e Insuficiente formacion.

e Falta de entrenamiento posterior a los estudios.

e Falta de tiempo y personal.

e Falta de intimidad para aconsejar a los pacientes.

e La propia percepcion enfermera sobre la espiritualidad como asunto vinculado a la

religion.
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INSUFICIENTE FORMACION EN CE Y EL SV:

Se mostr6 como el mayor impedimento para proporcionar los cuidados espirituales. La
mayoria de enfermeras, 88%, no habian recibido nunca entrenamiento en cuidados
espirituales, aun asi manifestaron interés por recibir educacion relacionada (Balboni, y otros,
2013).

Nuevas actividades formativas a enfermeria estan siendo desarrolladas, capacitando para
evaluar alteraciones espirituales y aconsejar a los pacientes, a la vez que la autogestion de
emociones ante la practica clinica mejora, ya que la percepcion de falta de habilidades en el
cuidado de pacientes paliativos es una de las fuentes de estrés para enfermeria (Morita, y
otros, 2009). Segun el estudio realizado por McSherry et al. (2013) en 548 enfermeras, el
71,4% eran capaces de identificar en los pacientes su necesidad de CE, no obstante solo el

39,9% de las enfermeras se sentian capaces de satisfacerla.

LA PERCEPCION DE LAS ENFERMERA ACERCA DE LA ESPIRITUALIDAD:

El concepto espiritualidad se acostumbra a relacionar con la religion, debido a este motivo
hay un déficit de intervenciones en cuidado espiritual (Hermann, 2001; McSherry &
Jamieson, 2013). Esta falta de conocimientos sobre los significados espiritualidad/religion
originan comentarios como los de Paley (2008) que afirma los cuidados espirituales no son
tarea enfermera, ya que la practica en un &mbito profesional secular deberia ser de origen
cientifico, asi como que lo que actualmente se llama espiritualidad son las reminiscencias

religiosas de una vision anterior.

Hablar de espiritualidad, no es preguntar la religion que profesan los pacientes simplemente.
En el estudio de Emblen y Halstead (1993) identificaron las intervenciones que enfermeria
realizaba relacionadas con las necesidades que ellos consideraban espirituales: rezar, escribir,
estar presente, escuchar y derivar a lider de la religion que profesan; enfocandose en

necesidades religiosas mas que espirituales (Hermann, 2001).
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La religion puede venir determinada por la cultura en que se han educado, y por lo tanto
también es necesario, en la multiculturalidad en la que ejercemos tener nociones de las
culturas y religiones con que nos podemos encontrar durante la préctica clinica, pues en
funcion de ésta los pacientes tendran una concepcion de la vida, del SV y de lo que hay
después de ella (Moadel, y otros, 1999).

Cuando al personal de enfermeria se le plantea cuestiones de espiritualidad, de reflexion
sobre la vida y la muerte, manifiesta que es un campo que en su mayoria desconocen o que
no se han planteado anteriormente (Balboni, y otros, 2013). Esto puede producir una
sensacion de incomodidad ante personas que necesitan y quieren hablar de ello, o bien se
pueden sentir presionadas también a hablar de temas o respaldar practicas que no entienden
bien o no comparten (Agrimson & Taft, 2008). Asi pues es importante, que la propia
enfermera entienda y explore su propia espiritualidad (Edwards, Pang, Shiu, & Chan, 2010;
Carroll, 2001). Si esta incomodidad apareciera Draper (2012) aconseja hablar con el resto de
equipo asistencial, intentar clarificar términos en comun, antes de aconsejar o establecer

intervenciones.
FALTA DE TIEMPO, PERSONAL E INTIMIDAD:

El cuidado espiritual es dificilmente evaluable actualmente en la actividad diaria del personal
de enfermeria. Son actividades bastante intangibles y dificiles de evaluar como para ser
registradas. Cabe afiadir que a menudo el tiempo empleado en conversar con el paciente es
infravalorado. Las personas necesitan tiempo para confiar en otra y explicar sus sentimientos
en temas tan intimos, eso requiere bastante tiempo, dedicacién, escucha y un personal fijo
que permita una continuidad en la relacion paciente-enfermeria. El alto nimero de pacientes,
la falta de personal y la alta carga de trabajo definida como tareas y objetivos promueven la
pérdida de contacto humano y limitan el tiempo dedicado a cada paciente y no creando el

ambiente adecuado para ahondar en estas cuestiones (Edwards, Pang, Shiu, & Chan, 2010).
Tanyi (2002) sugiere algunos consejos generales para enfermeria para el abordaje espiritual:

e Recordar que toda persona tiene necesidades espirituales aungue no sea religiosa.
e Iniciar conversaciones de tipo espiritual, por ejemplo las esperanzas que tienen, los
valores o aquello que mas significado les aporta a su vida.

e Aceptar y respetar. La cultura, valores, practicas religiosas y creencias.
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e Escuchar comentarios de pacientes, observar sefiales de tipo espiritual: fotos, rezos,
etc.
e No juzgar y mantener una mente abierta.

e Comentar con otros profesionales si debe iniciarse asesoramiento espiritual.

5.6 INTERVENCIONES PARA LA MEJORA DEL DISTRES EXISTENCIAL:

LeMay y Wilson (2007) realizd una revision de las intervenciones actualmente realizadas

para la mejora del sufrimiento existencial, los puntos focales de estas intervenciones son:

e Crear un ambiente de apoyo para favorecer el afrontamiento de la enfermedad, por ese
motivo la mayoria son terapias grupales, donde los integrantes se pueden apoyar,
compartir vivencias y sentimientos.

e Animar a la interrelacion, dentro y fuera del grupo, a los participantes. En algunas
intervenciones, puntualmente, se invita a la familia 0 amigos a participar.

e Generalmente estan divididas en fases. La inicial tiene por objetivo el control de las
emociones (relajacion, meditacion, ejercicios de respiracion, etc.), una segunda fase
relacionada con la vivencia concreta y particular de la enfermedad y aspectos
relacionados (hablar de tratamientos, sintomas, relacion con el equipo asistencial, etc.), y
por Ultimo expresion de contenidos espirituales (SV, conocerse a uno mismo o establecer

conexion con un poder superior 0 Dios).

Los resultados esperados son la mejora emocional, psiquica y espiritual consecuentemente
aumentando la calidad de vida y bienestar general del paciente ayudando en el afrontamiento

de la enfermedad y muerte.

Dos intervenciones, de las analizadas por LeMay y Wilson (2007), estan mas concretamente
enfocadas en la mejora del SV son: “Meaning-centred group psychotherapy” y “Meaning

making intervention”.
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“Meaning-centred group psychotherapy” (MCPG), ésta terapia esta estrechamente
vinculada al trabajo de Viktor Frankl. Fue desarrollada por W. Breitbart, psiquiatra
americano, para aliviar la desesperacion, en pacientes con cancer avanzado, derivada de
encontrarse ante muerte y los deseos de adelantarla por falta de esperanza, SV y depresion
(Breibart, Rosenfeld, & Passik, 1996). El objetivo de la terapia grupal es ayudar a encontrar
SV a través de las experiencias con la enfermedad, profundizando en cuestiones filosoficas
tanto de la vida como de la muerte, aumentando la sensacion de conexién uno mismo y los
otros, creando y mejorando la disposicion a la busqueda de SV. Actualmente no hay

evidencia cientifica del impacto de ésta intervencion.

“Meaning making intervention” (MMi), terapia individual fundamentada en que un
diagnostico reciente de cancer es un episodio traumatico en el que las creencias, aspiraciones
0 visién de la propia vida son rotos, por lo tanto, es necesaria la ayuda para la adaptacién a la
enfermedad encontrando sentido y propdsito en su vivencia. EI &mbito de aplicacion es en el
domicilio o en el hospital, sugiere que enfermeria puede incorporar esta terapia en su
quehacer diario, iniciando conversaciones relativas al significado de su experiencia de

enfermedad, incentivando la reminiscencia mediante preguntas.

Inicialmente se introduce la idea de transicion, reconocer que la enfermedad produce
pérdidas (de autonomia, esperanza, socializacion, etc.) pero que nuevas oportunidades pueden
surgir de ella. Posteriormente se inicia la exploracién del pasado, identificando herramientas
utilizadas anteriormente el paciente para el afrontamiento de los desafios o complicaciones
con el objeto de aplicarlas en la nueva situacion de enfermedad. En la Gltima fase, se produce
una contemplacion del futuro, reorganizando las prioridades en funcion de las ocupaciones

que proporcionan mas significado, asi como identificacion de recursos y fuerza.

Dos estudios piloto se han realizado para comprobar la eficacia de la terapia MMi en
pacientes con cancer colono-rectal o0 de mama, demostrando que aumenta la autoestima, el
optimismo, el autocuidado, asi como a un mejor propdésito de vida (Lee, Cohen, Edgar,
Laizner, & Gagnon, 2006? Lee, Cohen, Edgar, Laizner, & Gagnon, 2006b).

Lethborg, Schofield y Kissane (2012) desarrollaron la terapia “Meaning and purpose
Therapy” (MaP). La base conceptual es que el sentido esta vinculado a aquello mas valioso
en la vida, siendo multidimensional: dimension existencial (sentido en la vida), mental

(sentido de la vida), social (sentido en un contexto) y fisico (capacidad para el significado).
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La terapia tiene como punto focal, también, la intencion potenciar la busqueda de SV, que
conduce a la accion y a los objetivos marcados. Basandose en Frankl (1991), el mismo
sufrimiento puede ser el desencadenante de la busqueda de SV. La terapia individual consta
de 4 sesiones, donde la terapia narrativa, en que el participante explica su vida a la vez que se
realizan preguntas relativas a qué era importante para ellos, como han vivido, etc.
descubriendo aquello que ha dado significado y proposito anteriormente, ayudando a

encontrar una nueva perspectiva o entendimiento donde si hay SV a pesar de la enfermedad.

Otra intervencion relativa al SV es “Meaning of Life Intervention”, la Unica intervencion
realizada desde enfermeria, de Esther Mok, Lau, Lai, y Ching (2012). La terapia, basada
también en Frankl (1991), consta de 2 sesiones, la primera realiza una exploracion de la vida
del participante con una entrevista donde se formulan 5 preguntas, con el objeto de identificar
hechos significativos de su vida (valores creativos), recursos internos y externos (valores de
actitud) y un repaso de sus relaciones ( valores de la experiencia). El terapeuta, analiza
posteriormente la entrevista buscando fuentes de significado que en la siguiente sesion se
comentaran con el participante a la vez que se animard al participante a expresar sus
sentimientos en forma de cartas a quien desee. El estudio (Mok, Lau, Lai, & Ching, 2012)
revela que la intervencion aumenta la calidad de vida, especialmente disminuyendo el distrés
existencial, asi mismo concluye que la “Meaning of Life Intervention” es sencilla, corta y
factible para usarse como intervencion enfermera en pacientes con estado avanzado de

cancer.

5.7 ACTIVIDADES PARA LA MEJORA DEL SV Y ENFERMERIA:

5.7.1 ACTIVIDADES DIRIGIDAS A PACIENTES:
Para que enfermeria pueda plantearse intervenciones para favorecer el SV, primero debemos

saber como se evalla el SV en los pacientes.

A dia de hoy hay 59 herramientas validadas para evaluar el estado de SV mediante escalas.
11 de estas escalas son para valorar el SV en pacientes con patologias avanzadas, 9 para
pacientes con cancer y 2 para pacientes en estado paliativo. Por el momento s6lo hay 6

escalas validadas al espafiol (Guerrero, 2014).
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Segun la revision de la literatura de Fernandez (2014) la escala que mejor cuantifica el SV es
la “Meaning in Life Questionnaire” (MLQ-S) (Steger, Fraizer, Oishi, & Kaler, 2006), no
obstante no nos hace evidentes las &reas que proporcionan SV a los pacientes y el estado de
satisfaccion en ellas, ya que sélo cuantifica la presencia y bdsqueda de SV.

Si observamos los resultados de la revision de la bibliografia realizada por Fjelland et al.
(2008) la mayoria de escalas, incluida la MLQ-S fueron desarrolladas a partir de una

poblacién de adultos joévenes (universitarios) y mayoritariamente caucasicos (Norteamérica).

Las escalas “Search for Meaning Scale” (SMS) (Dirksen, 1987) y “Search for Meaning
Survey” (Taylor, 1993) fueron las Unicas testadas en pacientes oncoldgicos.

La escala “Schedule for Meaning in Life Evaluation” (SMILE) evalua cuantitativamente la
importancia y satisfaccion de aquellas areas que se han respondido como fuentes de SV y esta
desarrollada para poblacién en estado paliativo, aportdndonos mas datos cualitativos (Fegg,
Kramer, & L'Hoste, 2008).

Como observa Fjelland et al. (2008) y reafirma Draper (2012) existen varias limitaciones en
estas herramientas de evaluacion, ya que durante su desarrollo no se han considerado
aspectos culturales o especificos de cada edad, por lo tanto no son herramientas neutras.
Brandstatter et al. (Branstétter, Baumann, Borasio, & Fegg, 2012) comenta, en su revisién de
instrumentos de valoracion de SV, el uso de las diferentes escalas debe ser seleccionado en
funcién del contexto y objetivos, la poblacion, limitaciones de los entrevistados y la carga

administrativa que conlleva el andlisis de resultados.

Otra limitacion es que su uso no esta casi implementado en la préactica clinica (Guerrero,
2014), estas escalas s6lo aportan datos cuantitativos, y durante la practica son necesarios
aspectos cualitativos que nos ayuden a comprender mejor los diferentes aspectos que aportan
significado (Fjelland, Barron, & Foxall, 2008) ya que el SV estd profundamente

entremezclado a otras variables.

Segun Draper (2012), de manera inicial es aconsejable hacer una valoracion de las
necesidades espirituales del paciente preguntando de manera general acerca de la concepcion
de la vida, la muerte, significado de la vida y valores (Robitaille-Tremblay, 1984).

23



Universitat
uﬂ Internacional Trabajo Final de Grado

de Catalunya

Las tres necesidades espirituales comunes en pacientes paliativos identificadas por Edwards

et al. (2010) pueden servir de guia para actividades de enfermeria en la mejora del SV:

Actividades relacionadas con la necesidad de resolver asuntos pendientes:

Ayudar a encontrar el sentido de las cosas sucedidas en su vida para comprender su
totalidad y aceptarla plenamente (Lethborg, Aranda, & Kissane, 2008)

Ayudar en la aceptacién de las decisiones tomadas en un pasado (Lethborg, Aranda,
& Kissane, 2008)

Potenciar que el paciente haga una revision de su vida junto la familia, enfermeria o
voluntarios (Hermann, 2001).

Ayudar si quiere acabar de arreglar asuntos relacionados con el funeral, cuestiones

economicas o legales (Hermann, 2001).

Actividades relacionadas en mantener la autonomia y control:

Ayudar en la aceptacion de la inevitabilidad de la muerte, ayudar a planear sus
altimos momentos Yy clausurar su vida (Hermann, 2001; Xiao, Kwong, Pang, & Mok,
2011).

Potenciar la toma de decisiones en su vida diaria, mantener actividades habituales,
seguir vinculados a la familia y al equipo asistencial, en relacién a su tratamiento:

Aportar informacion, apoyo y guia (Hermann, 2001).

Actividades relacionadas con mantener una perspectiva positiva:

Ayudar a encontrar un sentido al proceso de enfermedad, esperanza y fuerza.
Identificar los recursos internos del paciente, como creencias o valores, pues pueden
ser una fuente interna de sentido (Mok, Wong, & Wong, 2009)

Buscar conjuntamente y con la familia nuevos objetivos y deseos realizables.
(Lethborg, Schofield, & Kissane, 2012)

Potenciar las relaciones significativas, especialmente las familiares, pues se ha visto
que son la maxima fuente de sentido en estos pacientes (Hermann, 2001; Mok, Wong,
& Wong, 2009).

Ayudar a centrarse en vivir en el aqui y el ahora (Hermann, 2001).
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Ver sonrisas en los otros, tener pensamientos positivos y actitudes abiertas. En contra
de lo que se considera apropiado, no les gusta ver caras serias o tristes (Hermann,
2001).
Permitir estar en contacto con la naturaleza o exterior, salir en silla de ruedas, llevar
flores a la habitacion, etc. (Hermann, 2001) (Lethborg, Aranda, & Kissane, 2008).

Ante formas de expresién de angustia espiritual: miedo, ansiedad, ataques de pénico,

sentimiento de incertidumbre, que se dan especialmente durante la noche:

Mostrarnos accesibles para hablar y de la muerte, su proceso, de sus creencias
posteriores a ella, etc. les conforta y ahuyenta el miedo (McGrath, 2003).

Escucha activa: manifestar un deseo auténtico de entender la situacion del otro
(Edwards, Pang, Shiu, & Chan, 2010).

5.7.2 DIRIGIDAS A PROFESIONALES:

Formacion:

Educacion en que es la espiritualidad, ya que no es un término claro en muchos
profesionales, cuidados espirituales a proporcionar, asi como conocer los sintomas de
crisis espirituales (Edwards, Pang, Shiu, & Chan, 2010).

La autoeducacién o autoexploraciéon de la propia espiritualidad, ha sido un reconocido
como una variable que facilita y estimula para ofrecer cuidados espirituales (Stranahan,
2001).

Educacion del concepto espiritualidad segun la cultura asi como la diferencia en el grado
de demanda de estos cuidados, segun el estudio realizado por Moadel et al. (1999) en
funcion de la etnia habia mas o menos necesidad de cuidados espirituales y el concepto

SV era definido de diversa manera.
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La falta de habilidades o de formacion es una fuente de estrés para el personal sanitario al
cuidado de pacientes paliativos (Morita, y otros, 2009). Morita et al. (2007) realizaron
una intervencion educativa a los profesionales enfermeros de una unidad de cuidados
paliativos. Las sesiones educativas (8) estaban enfocadas en capacitar para el cuidado de
pacientes paliativos con cancer y con falta de SV.
Las tres primeras sesiones estaban enfocadas en la mejora de las habilidades
comunicativas.
Las dos siguientes sesiones estdn enfocadas a identificar expresiones de falta de SV vy el
origen de ésta (pérdida de futuro, de relaciones o autonomia) mediante el anélisis de los
verbatims extraidos de la entrevista/conversacion con el paciente y a establecer planes de
cuidados para aliviar estas causas de falta de SV.
El resultado de la intervencion fue una mejor en la actitud de enfermeria, aumentando la
disposicién a ayudar, un aumento de la confianza, una valoracion mas positiva de sus
cuidados en pacientes con falta de SV y mejora de su propio bienestar espiritual,
resultando en una disminucion en los signos de “Burnout”. Asi mismo aconseja que las

intervenciones educativas sean periédicas para que los efectos se mantengan.

El intercambio entre paciente-enfermera

Segun Edwards et al. (2010) la interrelacion entre el paciente y enfermeria puede ser muy
enriquecedora para ambos. Es un intercambio bidireccional, en que la enfermera puede
reconocer en el paciente una posible situacion futura, ella también puede ser enferma,
reconociendo la propia vulnerabilidad puede empezar a plantearse por ejemplo qué da
sentido a su vida.

El cuidado para el paciente y la enfermera es enriquecedor, haciendo que se vaya mas alla
de uno mismo, siendo una fuente de plenitud (Tanyi, 2002; Santos, Pagliuca, &
Fernandes, 2007)
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6. DISCUSION:

Solo una intervencion directamente relacionada con la mejora del SV en enfermeria ha sido
encontrada (Mok, Lau, Lai, & Ching, 2012), revelando que es un concepto nuevo para
enfermeria. En otras disciplinas, como la psiquiatria, el desarrollo de concepto SV e
intervenciones para su mejora hace ya tiempo estan en uso (LeMay & Wilson, 2007).

La propia percepcion del profesional acerca de la praxis enfermera es un determinante para
la realizacion o no de cuidados espirituales. Concepciones como la de Paley (2008)
consideran que el cuidado espiritual debe ser excluido de las instituciones sanitarias seculares
debido a una confusién de conceptos espiritualidad/religion (Balboni, y otros, 2013;
McSherry & Jamieson, 2013), una concepcion del ser humano no holistica o bien la falta de
conocimiento en como prestarlos (McSherry, 1998).

Se estan validando herramientas para la evaluacion del SV asi como desarrollando terapias
donde enfermeria puede ser la conductora de las sesiones. ElI uso de estas herramientas
siempre se debera contextualizar en la cultura y edad del paciente (Fjelland, Barron, &
Foxall, 2008), ya que son variables determinantes en lo que el paciente concibe como SV,
condicionan de donde surge la fuente de SV y la necesidad de cuidados espirituales que
demandan (Moadel, y otros, 1999). Durante el desarrollo de estas herramientas evaluadoras
no se han tenido en cuenta estas variables (cultura-edad) (Fjelland, Barron, & Foxall, 2008),
haciéndolas dificilmente vélidas para la extrapolacion a otras poblaciones. Asi mismo, han
sido desarrolladas por otras disciplinas y enfermeria deberia probar su validez en la practica
clinica (Fjelland, Barron, & Foxall, 2008; Guerrero, 2014).

De todas las maneras, la praxis enfermera de calidad ya incluye muchos de los items, que
siendo desconocidos como fuente de SV por el propio profesional, mejoran el SV de los
pacientes (Haugan, 2013). La actitud y el modo con que enfermeria presta los cuidados puede

ser una fuente de SV para los pacientes (Edwards, Pang, Shiu, & Chan, 2010).

Se hace patente una gran demanda de formacion en CE, y consecuentemente en SV, por parte
de enfermeria (Balboni, y otros, 2013; Edwards, Pang, Shiu, & Chan, 2010; McSherry &
Jamieson, 2013; Morita, y otros, 2007) ya que se sienten incompetentes (Stranahan, 2001)
afladiendo mas estrés en su trabajo (Morita, y otros, 2007) haciendo dificil prestar un cuidado

de calidad e interés real y auténtico hacia el paciente.
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7. IMPLICACION PARA LA PRACTICA CLINICA

Las relaciones interpersonales, la conexion con los otros, ha mostrado ser la principal fuente
de SV para los pacientes en estado avanzado de enfermedad, enfermeria esta incluida como
recurso de fuerza, esperanza y SV. Los pacientes esperan ver a enfermeria como parte de su
familia, necesitan personas cercanas, accesibles, que les escuchen, dispuestos, conscientes de
que ellos son alguien particular y que muestren que tienen valor como personas. Por lo tanto

enfermeria debe cuidar su forma de cuidar, la actitud al prestarlos.

La falta de SV, la crisis existencial, no solo se da en el paciente paliativo, cada pérdida vivida
puede ser fuente de crisis. Los familiares del paciente, las personas que han sufrido una
patologia aguda o cronica y a raiz de ella han quedado invalidados, perdiendo su autonomia
también pueden sufrirla, personas que muestran sintomas depresivos, actitudes autoliticas
debido al vacio interior, drogodependientes, ancianos, etc. Por lo tanto, la falta de SV se
manifiesta de diversas maneras y debemos ser capaces de observar los factores de riesgo,
conocer las herramientas para su evaluacion y, el punto méas complicado, ser capaces de

intervenir.

Los profesionales asistenciales también pueden encontrar como fuente de SV su trabajo, la
percepcidn y vivencia de la practica profesional influye directamente en los niveles de estrés.
El personal asistencial saldria beneficiado de intervenciones dirigidas a la propia exploracién
de la espiritualidad, tanto para ayudar a los pacientes como para mejorar su experiencia
laboral.

8. LINEAS DE INVESTIGACION FUTURAS

El SV ha demostrado ser una variable directamente relacionada con el bienestar psicolégico y
la calidad de vida, intervenciones en pacientes con otras patologias, como drogodependencia

o problemas psiquiatricos podrian beneficiarse de intervenciones para la mejora del SV.

Nuevas areas relacionadas con el SV en jovenes podrian explorarse a nivel comunitario como
prevencion, ya que la incidencia del consumo de drogas, de adicciones a las tecnologias de

entretenimiento y el riesgo infantil de desarrollo de patologias mentales va en aumento.
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Un plan de cuidados estandarizado y especifico para la mejora del SV podria ser planteado,

construido y probado. Se podrian fusionar y adaptar diversas terapias de mejora del SV de

otras disciplinas para la préctica diaria enfermera.

Seria interesante realizar una intervencion para la autoexploracion de la espiritualidad y del
acercamiento a una crisis existencial al personal asistencial, ya que aquellas han
experimentado por ellas mismas crisis existenciales, las identifican mejor, muestran mayor
comprension y mantienen una relacion mas cercana con los pacientes prestando mejores

cuidados espirituales.

9. CONCLUSIONES

La interaccion paciente-enfermeria es un recurso para encontrar sentido del proceso de
enfermedad, de la muerte y por lo tanto del SV. El modo o actitud en que enfermeria

interact(a con los pacientes es el determinante para ser una fuente de SV o no.

Los pacientes en estado avanzado de enfermedad tienen unas necesidades concretas
relacionadas con el SV. Estd en la mano de enfermeria mediante actividades sencillas
favorecer la mejora del SV, potenciando la autonomia y toma de decisiones, manteniendo una
actitud abierta, atenta, accesible y comunicativa que permita la libre expresion de estas

necesidades o0 miedos y conociendo actividades que fomenten la mejora de SV.

Enfermeria debe capacitarse para saber identificar, valorar e intervenir ante las
manifestaciones de falta de SV, en cualquier unidad asistencial. Esta falta de capacitacion, se
debe a una falta de formacion respecto los cuidados espirituales, debido a: confusion de
conceptos, falta de una definicion unanime de SV y desconocimiento de herramientas para
evaluar, desconocimiento de terapias ya establecidas en otras disciplinas y que enfermeria

podria adaptar e incorporar durante su jornada de manera sencilla.
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11. ANEXOS

“Meaning in Life Questionnarie”

MLQ Por favor, dedique un momento a pensar lo que le hace sentir que su vida es
importante y tiene un significado. Con esas ideas en mente, por favor, responda a las
siguientes cuestiones tan sincera y exactamente como pueda. Y tenga en cuenta que se trata
de cuestiones muy subjetivas, que no tienen una respuesta correcta o incorrecta. Responda

utilizando la siguiente escala
Totalmente Bastante Mas bien No sé Mas bien Bastante  Totalmente
falso falso falso  niverdadero verdadero verdadero verdadero
ni Falso

1 2 3 4 5 6 7

Comprendo el significado de mi vida.

o o

Busco algo que me haga sentir que mi vida tiene sentido.

Siempre estoy buscando el sentido de mi vida..

o o

Mi vida tiene un significado muy claro.
Tengo algunas buenas intuiciones acerca de lo que le da sentido a mi vida.
He descubierto un significado de mi vida satisfactorio.

Estoy siempre buscando algo que haga que mi vida tenga sentido.

o «Q -+~ o

Estoy buscando un objetivo o mision en la vida.

Mi vida no tiene un propésito claro.

Jj.  Estoy buscando el sentido de mi vida.

© Michael F. Steger and José L. Zaccagnini
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“Schedule for Meaning in Life Evaluation” (SMiILE)

ESCALA DE EVALUACION DEL SENTIDO DE LA VIDA

La busgueda del sentido de la vida es importante para la mayoria de las
personas. Esta cuestidn se plantea en los diferentes periodos de la vida, tanto en
los momentos de felicidad como de tristeza.

A continuacion le pedimos que escriba aquellas areas o aspectos de la vida que
en su opinion dan sentido o significado a su vida. Aquellos aspectos que dan
soporte o importancia a su vida. En resumen, aquellas cosas por las que
considera que merece la pena vivir.

Naturalmente estas areas o aspectos son diferentes para cada persona. Por lo
tanto no hay respuestas correctas o incorrectas. Procure contestar lo mas
sinceramente posible y pensar exactamente en estos aspectos concretos
referidos a su actual situacion en la vida.

Escriba entre 3 y 7 areas o aspectos que dan sentido a su vida,
independientemente del grado de satisfacciéon o insatisfaccion que en
ellos tenga en este momento. No importa el orden de sus respuestas.

Area 1:

Area 2:

Area 3:

Area 4:

Area 5:

Area 6:

Area 7:
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Aseglrese de que el orden de las areas en las respuestas siguientes coincida con
el de la pagina anterior. Valore cada una de las areas segln su situacion actual.

Indique su grado de satisfaccion o insatisfaccion en cada aspecto o area, es
decir, la intensidad con la que el significado global de su vida se ve afectado -
positiva o negativamente- por cada una de estas areas.

Que grado de

satisfaccion Moy Regudar My
EMCLETRE 8n... insatisfecho satisrecho
Area 1 -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
Area 2 -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
Area 3 -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
Area 4 -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
Area 5 -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
Area 6 -3 -2 -1 0 +1 +2 +3
Area 7 -3 -2 -1 0 +1 +2 +3

Indique qué importanda tiene cada aspecto en el significado global de su vida.
Intente distinguir lo mejor posible entre los diferentes aspectos,
considerando todas las opciones posibles de 0 a 7.

Que grado de

Importanca tene Nada Importante My Extremadamente
para usted.. importante importante importante
Area 1 0 1 2 3 4 5 6 7

Area 2 0 1 2 3 4 5 6 7

Area 3 0 1 2 3 4 5 6 7

Area 4 0 1 2 3 4 5 6 7

Area 5 0 1 2 3 4 5 6 7

Area 6 0 1 2 3 4 5 6 7

Area 7 0 1 2 3 4 5 6 7
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Guia CONSORT

ﬁ CONSORT 2010 lista de comprobacion de la informacion que hay que incluir al comunicar un ensayo clinico aleatorizado *
#
Seccidnitema "‘If,[" Item delalista de comprobacién I;:c;ran;::no
Tituloyresumen  Meaninglessnessin Terminally Ill Cancer Patients: A Randomized Controlled Trial.
1a Identificado comoun ensayo aleatorizado en el titulo si
1 Resumen estructurado del disefio, métodos, resuftados y conclusiones del ensayo (para una orientacion es pecifica, véase
“COMNSORT for abstracts™) si
Introduccion
Antecedentesy 2a  Antecedentes cientificos y justificacion si
objetivos 2?b  Objetivos especificos o hiptesis si
Métodos
Disefiodelensayo  3a  Descripcion deldisefio del ensayo (p. )., paralelo, factorial), incluida |a razon de asignacion sl
3b  Cambios importantes en los métodos después de iniciar el ensayo(p. €., criterios de seleccidn) y su justificacion si
Participantes 4a Criterios de seleccion de los participantes si
4b Procedencia(centros e instituciones) en que se registraron los datos no
Intervenciones 5 Las intervenciones para cada grupo con detalles suficientes para permitir |a replicacion, incuidos comoy cuandose no
administraron realmente
Resultados Ba Especificaciona prioride |as vanables res puesta (o desenlace) principal(es) y secundarias, induidos comoy cudndose si
evaluaron
1] Cualquier cambio en las variables respuesta tras el inicio del ensayo, junto conlos motives de la(s)modificacion(es ) no
Tamafo muestral 7a  Comosedetermind el tamario muestral no
T Si corres ponde, explicar cualguier andlisis intermedio v |as reglas de interrupcion
Aleatorizacion:
Generacionde 8a  Método utilizado para generarla secuencia de asignacion aleatoria si
la secuenceia 8b  Tipo dealeatorizacion; detalles de cualquier restriccion (comoblogues y tamafio de los bloques) no
Mecanis_mode o Mecanismoutilizado para implementar|a secuencia de asignacion aleatoria (como contenedores numerados de modo no
oc_ultaci_o_n dela secuencial ), descrbiendo los pasas realizados para ocultar|la secuencia hasta que se asignaron las intervenciones
asignacion
Implementacion 10 Quién generd la secuencia de asignacion aleatoria, quién s elecciond a los participantes y quienasignolos paticipantes alas o
intervenciones
Enmascaramiento  11a  Siserealizd, a quignse mantuvo c_egado después de asignarlas intervenciones (p. )., participantes, cuidadores, si
evaluadores del resultado)y de quémodo
11k Sies relevante, descripcion de la similitud de las intervenciones
Méto-:!o:- 12a  Métodos estadisticos utilizados para comparar |os grupos en cuanto a la variable respuesta principal y las secundarias si
estadisticos 12b  Métodosde analisis adiciorales, como analisis de subgrupos v analisis ajustados no
Resultados
Flujo de 13a  Para cada grupo, el numero de participantes que s e asignaron aleatoriamente, que recibieron el tratamiento propuestoy que  si
participantes (se seincluyeron en el analisis principal
recomienda 13b  Para cada grupo, pérdidasy exclusiones después de la aleatorizacion, junto conlos motivos si
encarecidamente
un diagramade
flujo)
Reclutamiento 14a  Fechas que definenlos perdodos de reclutamiento y de seguimiento no
14b  Causadelafinalizacion o dela interrupcion del ensayo no
Datos basales 15 Unatabla que muestre las caracteristicas basales demograficas y clinicas para cada grupo si
MGmeros 16 Para cada grupo, numero de participantes (denominador)incduidos en cada analisis y si el andlisis se baso en los grupos 50
analizados inicialmente asignados
Resultados y 17a  Para cadarespuesta o resutadofinal principaly secundario, los resultados para cada grupo, el tamano del efecto estimado i
estimacion ¥ 5U precision (como intervalo deconfianza del 95%)
17b  Para las respuestas dicotomicas, se recomienda la presentacion de lostamafios del efectotanto absoluto como relativo
Analisis 18 Resultados de cualquier otro analisiz realizado, incluide el analisis de subgrupos y los andlisis ajustades, diferenciando entre
secundarios los especificados a prioriy los exploratorios
Dafios (Perjuicios) 19 Todos los dafios (perjuicios) o efectos nointencionados en cada grupo (para una orientacion especifica, veéase "CONSORT
forharms”)
Discusion
Limitaciones 20 Limitaciones del estudio, abordando las fuentes de posibles sesgos, las deimprecisiony, si procede, la multiplicidad de si
analisis
Generalizacion 21 Posibilidad de generalizacion (validez externa, aplicabilidad) delos hallazgos del ensayo no
Interpretacion 22 Interpretacidn consistente con los resultades, con balancede beneficios v dafos, y considerando otras evidencias relevantes  si
Otra informacién
Registro 23 MNamero deregistroy nombre delregistro de ensayos no
Protocolo 24 Dande puede accederse al protocolo completo del ensayo, si esta disponible no
Financiacion 25 Fuentes definanciaciony otras ayudas (como suministro de medicamentos ), papel de los financdadores no

* Recomendemcs de mado encemcldo leer esta lists de comprotechdn Jurho con The CONBORT 2010 Explenation and Elaimtion” pamy aclemr dudes Imgoranies soiom hodos los Rems. S1 procede, famioldn moomendemcs leer las extensiones de
CONSORT pam ensaycs SleatorImdes. Dor ConQlomanies, ERsaycs de Rertstontad ¥ equivalencls, tmtamienics R tammaccligicos, Intervenclones de medicamentos Rarales ¥ ERsaycs DRQmANCOs. S& aStin pepamnds chms extershones

pam éstas ¥ pam miemacias actusliZades mievantes, FHACIONACAS CON ESta (ISIA g VERTCACON, WARSE WW.CORS oS tahement O
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fuseic
m ICC-NSORT 2010 lista de comprobacion de la informacion que hay que incluir al comunicar un ensayo clinico aleatornizade *

Secciontema ”Ifi” item delalista de comprobacién Ien:c;ran;?::rp
Tituloyresumen  Changes in the Importance of Quality of Life Domains After Cancer Diagnosis
1a |dentificado comoun ensayo aleatorizado en el titulo no
1B Resumen estructurado del disefio, métodos, resultados y condusiones del ensayo (para una orientacion especifica, véase
*COMSORT for abstracts™) si
Introduccion
Antecedentesy 2a  Antecedentes cientificosy justificacion si
objetivos 2b  Objetivos especificos o hipbtesis si
Metodos
Disefiodel ensayo Ja Descripcion del disefio del ensayo (p. )., paralelo, factorial), incluida la razén de asignacian si
3b Cambios importantes en los métodos después deinicar el ensayo(p. g, criterios de seleccion) y su justificacion no
Participantes 4a Criterios de seleccion de los participantes =i
4b Procedencia(centros einstituciones) en que seregistraron los datos no
Intervenciones 5 Las intervenciones para cada grupo con detalles suficientes para permitir la replicacion, incluidos comoy cudndose si
administraron realmente
Resultados fa Especificaciona prioride las varables res puesta (o desenlace) principal(es) y secundarias, incluidos comoy cuandose si
evaluaron
sb Cualquier cambio en las variables respuesta tras el inicio del ensayo, junto con los motivos de lafs) modificacion(es) no
Tamafo muestral 7a  Comosedeterming el tamafo muestral =i
Th Si corresponde, explicar cualquieranalisisintermedioy las reglas de interupcion
Aleatorizacion:
Generacionde 8a  Métodoutilizado para generarla secuencia de asignacion aleatoria no
la secuenccia b Tipo dealeatorizacion; detalles de cualquier restriceién (como bloques y tamafio de los bloques) no
Mecanislmu:- de g Mecanismoutilizado para implementarla secuencia de asignacion aleatoria (como contenedores numerados de modo no
ocultaciondela secuencial), describiendolos pasos realizados para ocultarla secuencia hasta que se asignaron las inter enciones
asignacion
Implementacian 10 Quién generd la secuencia de asignacion aleatoria, quién selecciond a los paticipantes y quiénasigndlos participantesalas no
intervenciones
Enmascaramiento  11a  3ise realizd, a quiense mantuvo cegado después de asignarlas intervenciones (p. g, participantes, cuidadores, no
evaluadores del resultado)y de qué modo
11b  Sies relevante, descripcion dela similitud de las intervenciones
Métol:!os 128  Meétodos estadisticos utilizados para comparar |os grupas en cuanto a la variable respuesta principal v 1as secundarias sf
estadisticos 12b  Métodos de andlisis adiciorales, como andlisis de subgrupos y andlisis ajustados no
Resultados
Flujo de 13a  Para cadagrupo, el nﬂlmern de participantes que se asignaron aleatoriamente, que recibieron el tratamiento propuestoy que  no
participantes (se seincluyeron en el analisis pincipal
recomienda 13b  Para cada grupo, pérdidasy exclusionss después dela aleatorizacian, jurto con los motivos no
encarecidamente
un diagramade
flujo)
Reclutamiento 14a Fechas que definenlos perodos de reclutamientoy de seguimiento no
14b  Causadelafinalizacion o delainterrupcion del ensayo no
Datos basales 15 Unatabla gue muestre las caracteristicas basales demograficas y clinicas para cada grupo si
Mumeros 16 Para cada grupo, numero de participantes {denominador)incluidos en cada andlisis y si el analisis se baso en los grupos =i
analizados inicialmente asignados
Resultados y 17a  Para cadarespuesta o resultadofinal principal y secundario, los resultados para cada grupo, el tamano del efecto estimado =
estimacion ¥ 5u precision (comointervalo deconfianza del 35%)
17b  Para las respuestas dicotomicas, se recomienda la presentacion de lostamafios del efectotanto absoluto como relativo
Andlisis 18 Resultados de cualquier otro andlisis realizado, induido el andlisis de subgrupos y los andlisis ajustades, diferenciando entre
secundarios los especificados a prioriy los exploratorios
Danos (Perjuicios) 19 Todos los dafios (perjuicios) o efectas nointencionados en cada grupo (para una orientacion especifica, véase "CONSORT
for harms”™)
Discusion
Limitaciones 20 Limitaciones del estudio, abordando las fuentes de posibles sesgos, las de imprecisiony, si procede, la multiplicidad de 50
analisis
Generalizacion 21 Posibilidad de generalizacion (validez externa, aplicabilidad) delos hallazgos del ensayo no
Interpretacion 22 Interpretacion consistente con los resultados, conbalancede beneficios y dafios, y considerando otras evidencias relevantes no
Otra informacion
Registro 23 MNimera de registroy nombre del registro de ensayos nao
Protacolo 24 Déonde puede accederse al protocolo completo del ensayo, si estd disporible no
Financiacion 25 Fuentes definanciaciony otras ayudas (comosuministro de medicamentos ), papel de los financiadores no

[m]
* Recomendamos de moda encamcito learests Ists de compeosacian [omts com e CONSORT 2010 Explanaton and Elabomtion” pam aclamr dudes Impoetantes Sobe bodcs los Remrs. 21 procede, tamisidn moomendamos leer las extenslones de
SONEORT pem ensayos slesicdzados por conglomenados, enseyos de nodndedodded r egulvalencls, Wefamienics o tamecdldgloos, Inbervenciones de medlcamentos Redeles ¥ ensarcs pragmadcoos. Se esidn pregeands obes exiensiones
e dstas v pam mdsmoclas sctoslizdas misvantes, rsclonadas Com ast ISts de venSoachin, WARSE WAW.CORS -5 tNemEne oy
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m CONSORT 2010 lista de comprobacion de la informacion que hay que incluir al comunicar un ensayo clinico aleatorizado *

Secciontema HI:T Item delalista de comprobacian LT_T%T;E:I_P
Titulo yresumen  The Meaning of Life Intervention for Payientes With Advanced-5Stage Cancer: Development and Pilot Study
1a |dentificado comoun ensayo aleatorizad o en el titulo no
1b Resumen estructurado del disefio, métodos, resultados y conclusiones del ensayo (para una orientacion es pecifica, véase
*COMSORT for abstracts™) si
Introduccicn
Antecedentesy 2a  Antecedentes cientificos y justificacion si
objetivos 2b  Objetivos especificos o hipotesis si
Métodos
Disefiodel ensayo  3a  Descripcion del disefiodel ensayo(p. €., paralelo, factorial ), incluida |a razdn de asignacion si
3b Cambios importantes en los métodos después de iniciar el ensayo(p. g, criterios de seleccion) y su justificacion no
Participantes 4a Criterios de seleccion de los paticipantes si
4b Procedenciaicentros e instituciones)en que se registraron los datos si
Intervenciones 5 Las intervenciones para cada grupo con detalles suficientes para permitir la replicacion, incuidos comoy cuandose si
administraron realmente
Resultados Ba Especificaciona prioride las variables respuesta (o desenlace) prindpal(es) y secundarias, induidos como y cuandose sl
evaluaron
sb Cualquier cambio en las variables respuesta tras el inicio del ensayo, junto con los motivos dela(s)modificacion(es ) no
Tamafio muestral Ta  Comosedetermind el tamafio muestral si
b Si corresponde, explicar cualquieranalisis intermedioy |as reglas de interrupcion
Aleatorizacidn:
Generacionde 8a  Meétodo utilizade para generarla secuencia de asignacion aleatoria si
lasecuenccia 8t Tipodealeatorizacion; detalles de cualquier restriccién (como blogues vy tamafio de los blogues) si
Mecanislmo de g Mecanismo utilizado para implementar|a secuencia de asignacion aleatora (como contenedores numerades de modo sl
ocultaciondela secuencial), descrbienda los pasos realizados para ocultarla secuencia hasta que se asignaron |as interv enciones
asignacion
Implementacian 10 Quién generdla secuencia de asignacion aleatoria, quien selecciond alos paricipantes y quién asignd los paticipantesalas  si
intervenciones
Enmascaramiento  11a  5iserealizo, a quiénse mantuvo cegado después de asignarlas intervenciores (p. gj., participantes, cuidadores, si
evaluadores del resultado)y de que modao
11b  Sies relevante, descripcion de la similitud de las intervenciones no
MéiDE!DS 12a  Métodos estadisticos utilizados para comparar las grupas en cuantoa la variable respuesta principal v 1as secundarias sf
estadisticos 12b  Métodos de andlisis adiciorales, comoanalisis de subgrupos y andlisis ajustados si
Resultados
Flujo de 13a Para cada grupo, el nimero de participantes que se asignaron aleatoriamente, que recibieron el tratamiento propuestoy que =/
participantes (se seincluyeron en el andalisis principal
recomienda 13b  Para cada grupo, pérdidasy exclusiones después de la aleatorizacion, junto conlos motivos si
encarecidamente
un diagramade
fluja}
Reclutamiento 14a  Fechas que definen los penodos de reclutamiento y de s eguimiento si
14b  Causadelafinalizacion o delainterrupcion del ensayo no
Datos basales 15 Unatabla que muestre las caracteristicas basales demograficas y clinicas para cada grupo si
Mimeros 18 Para cada grupo, numero de participantes (denominador)incluidos en cada andlisis y si el analisis se basden los grupos si
analizados inicialmente asignados
Resultadlos ¥ i17a  Paracada rgspu&sta o resutadofinal principaly secundario, los resultados para cada grupo, el tamano del efecto estimado  sf
estimacion ¥ 5U precision (comointervalo deconfianza del 35%)
17b  Para las respuestas dicotémicas, se recomienda la presentacion de los tamanos del efecto tanto absoluto como relative -
Andlisis 18 Resultados de cualquier otro andlisis realizado, induido el andlisis de subgrupos v los andlisis ajustados, diferenciando entre  sf
secundarios los especificados a prioriy los explaratorios
Dafios (Perjuicios) 18 Todos los dafos (perjuicios) o efectos nointencionades en cada grupo (para una orientacion especifica, véase "CONS0ORT -
forharms™)
Discusion
Limitaciones 20 Limitaciones del estudio, abordando las fuentes de posibles sesgos, las deimprecisiony, si proceds, |la multiplicidad de sl
andlisis
Generalizacion 21 Pasibilidad de generalizacion (validez externa, aplicabilidad) delos hallazgos del ensayo si
Interpretacion 22 Interpretacion consistente con les resultades, con balance de beneficios y dafios, y considerando otras evidencias relevantes =i
Otra informacién
Registro 23 Mamero deregistroy nombre delregistro de ensayos no
Protocolo 24 Dénde puede accederseal protocolo completo del ensayo, si esta disponible no
Financiacién 25 Fuentes definandiaciony otras ayudas (como suministro de medicamentos ), papel de los financiadares sf

* Recomendamos de modo encamcido leerests lista de Compaobacion
CONEORT gem snsayos siesiodzados por conglomenados, snsayos O

=0 Com The COMEORT 070 Sxplanaton and Slascrmion’ pam aciams gudes Impofantes sooe fo0os Iof Rems. 51 procede, taminids moomendamos ear las axtarsiones de
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12. CRONOGRAMA DESARROLLO DEL TRABAJO

FECHA ACTIVIDAD
Junio 2014 Asignacion del tema TFG: Mejora del Sentido de la Vida en
pacientes con patologias avanzadas: Cuidado enfermero.
Octubre 2014 Marco teorico del SV y patologia avanzada, conceptualizacion de
puntos clave.
e Viktor Frankl
e Definicion SV.
Noviembre 2014 Busqueda general en bases de datos articulos relacionados.

Idea general segun los resimenes.

Diciembre 2014

Concrecion de objetivos.

Concrecion estrategias de busqueda.

Categorizacion de temas relevantes a tratar:
e Paciente al final de la vida-necesiades-holistico
e Relacion con: familia, enfermeria, él mismo.

e Fuentes de SV.

Enero 2015

Esquema de ideas asociados a los articulos encontrados.
Recuento aproximado de articulos.
Introduccion articulos al Refworks.

Lectura de articulos.

Febrero 2015

Lectura de articulos.

Ampliacion del esquema de ideas y puntos comunes.
e Necesidades existenciales segun autores.
e Fuentes de SV segln estudios.
e Espiritualidad y SV.

Marzo 2015

Lectura articulos.
Inicio de la redaccion del TFG: Introduccion vy justificacion.

Busqueda concreta de intervenciones enfermeras acerca mejora SV.

Abril 2015

Inicio redaccion de los resultados.

19 de mayo 2015

Ultima correccion del TFG por parte de la tutora.

26 de mayo 2015

Entrega definitiva TFG.

Junio 2015

Defensa oral del TFG.
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13.  REFLEXION PERSONAL SOBRE EL APRENDIZAJE OBTENIDO

El trabajo fin de grado es el ultimo reto antes de la graduacion en enfermeria. Ha implicado
plasmar la capacidad de blsqueda, espiritu critico y sintesis desarrollado durante estos afios.
El SV es un gran tema, de vital importancia en todo ser humano. Es un concepto que muy a
menudo me he planteado, el sentido de las diferentes situaciones por las que mi vida ha ido
pasando, pero con este trabajo ha pasado de ser una reflexion personal a evidencia cientifica.
Asi mismo, la reflexion de todos estos afios me ha ayudado a ver la importancia del presente
trabajo y de todos aquellos realizados por tantos autores para intentar clarificar, qué es y qué

se puede hacer cuando falta, a mi parecer lo mas importante, un motivo o sentido en el vivir.

Me ha ayudado a ser mas sistematica en las basquedas bibliograficas, la importancia de una
metodologia adecuada para no perderse en la infinitud de articulos y materiales que seguro
me habrian interesado descubrir pero que me habria despistado demasiado de los objetivos

planteados.

El sistema APA, una nueva forma de referenciacion para mi, que de saber que era tan sencilla
la habria utilizado antes. La mayoria de articulos leidos durante el trabajo estan referenciados
en modo APA, deduzco que su amplia utilizacion se debe a su sencillez, hecho que debemos
recordar antes de intentar instaurar cualquier herramienta o intervencién, asi como la

accesibilidad/disponibilidad a su utilizacion.

Con este trabajo también me he dado cuenta de las propias deficiencias en la interpretacion
de datos estadisticos, utilizacion de tablas de evaluacién de la calidad de los articulos, materia

nueva para mi y de la que todavia no tengo una formacion completa.

Mas alla de lo académico, me ha servido para ver que ain queda mucho trabajo enfermero
por ser reconocido y que debemos trabajar para que salga a la luz. Hace unos meses lei una
encuesta en que la mayoria de la poblacion no sabia bien que hacia enfermeria. Hay la vision
de admisnitracion de medicacion y toma de constantes, pero todo el tiempo empleado en
escuchar, en pensar en el paciente, en buscar alternativas a una situacion para su mejora,
hablar con la familia,etc. es visto como una disposicién amable de la enfermera. Ciertamente
hay muchas personas que no tienen esa actitud, o se va perdiendo con el tiempo por varias
causas, por eso como profesionales debemos cuidar el no perderla y emprender actividades

que renueven nuestro interés en el otro y nuestras ganas de cuidarlo.
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